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Abstract 
The aim of this study was to investigate the challenges experienced by parents 
with children who had congenital adrenal hyperplasia (CAH). It also investigated 
how the parents dealt with these challenges, as well as what they experienced as 
supportive and helpful from others, for example healthcare professionals. The 
study was based on an exploratory approach where the data was obtained through 
semi structured interviews with twelve parents who had children with CAH. The 
material was analysed on the basis of a ricouerian hermeneutic epistemology, and 
by the use of systematic text condensation (STC) and thematic analysis (TA). The 
result were put together in four master themes and fourteen subthemes: The first 
reaction (Confusion, worry and shifting emotionts, Is it a boy or a girl?, Support 
and help), Initial challenges (To live in the living room couch, Insecurity and 
change of life, It gets better, it will pass), Everyday worries and risk management 
(Expanding risk management, The relationship to health care professionals, 
Letting the child take responsibility, Loneliness and acceptance), Challenges in 
regard to atypical sex development (Making decisions about surgery, How to deal 
with research and statistics, Talking with the child, Worries about the reactions of 
others). The result was compared with previous research on parenting children 
with chronic illness, as well as atypical sex development. Theories on crises 
intervention, coping and sense of coherence were used to further the 
understanding of the result.      
 
Keywords: Congenital adrenal hyperplasia, CAH, intersex, disorders of sex 
development, DSD, chronic illness, parenthood, crisis, crisis intervention, salutogenesis, 
sense of coherence, SOC, coping 
  
  
Sammanfattning 
Studiens syfte var att undersöka vilka utmaningar som upplevs av föräldrar till 
barn med kongenital binjurebarkshyperplasi (CAH). Vidare undersökte studien 
hur föräldrarna hanterade dessa utmaningar, samt vad de upplevt som stöttande 
och hjälpsamt från andra, så som exempelvis vårdpersonal. Studien utgick från en 
explorativ ansats där semistrukturerade intervjuer med tolv föräldrar till barn med 
CAH utgjorde datamaterial. Intervjumaterialet analyserades utifrån en ricouersk 
hermeneutisk epistemologi och med hjälp av systematisk textkondensering (STK) 
och tematisk analys (TA). Resultatet sammanställdes i fyra huvudteman och 
fjorton underteman: Den första reaktionen (Förvirring, oro och skiftande känslor, 
Är det en pojke eller en flicka?, Stöd och hjälp), Den första tidens utmaningar (Att 
bo i vardagsrumssoffan, Osäkerhet och livsomställning, Det blir bättre, det går 
över), Vardaglig oro och riskhantering (Utvidgad riskhantering, Relationen till 
vården, Att lämna över ansvar till barnet, Ensamhet och acceptans), Utmaningar 
rörande icke-typisk könsutveckling (Att besluta om operation, Att förhålla sig till 
forskning och statistik, Att tala med barnet, Oro för omgivningens reaktioner). 
Resultatet relaterades till tidigare forskning på föräldrablivande till barn med 
kroniska sjukdomar, respektive icke-typisk könsutveckling. Vidare relaterades 
resultatet till teorier om kris och krisstöd, bedömning och coping samt salutogenes 
och känsla av sammanhang. 
 
Nyckelord: kongenital binjurebarkshyperplasi, CAH,  intersex, tillstånd med 
avvikande könsutveckling, DSD, kronisk sjukdom, föräldraskap, kris, krisstöd, 
salutogenes, känsla av sammanhang, KASAM, coping  
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Introduktion 
Inledning 
Att bli förälder är en existentiellt svindlande upplevelse för många människor. 
Flera av de stora ödesfrågorna så som frihet, mening, ansvar, sårbarhet och vår relation 
till andra människor, kan skifta nyans. Föräldraskapet rör också det vardagliga, 
rutinmässiga och konkreta. Trötthet, tålamod och inköpslistor till mataffären skiftar likaså 
nyans. Den här uppsatsen handlar till stor del om att bli förälder, men det är också en 
annan nyans av föräldraskap som beskrivs. Det är ett föräldraskap till ett barn med 
kongenital binjurebarkshyperplasi (eng. Congenital adrenal hyperplasia, CAH). En 
sjukdom okänd för de flesta, liksom den först var för de föräldrar som beskrivs i den här 
uppsatsen. Från första tiden med sitt barn har de kämpat med det stora och det lilla, med 
vad det innebär att ha ett barn med en kronisk sjukdom och vad det innebär att få 
beskedet att barnet inte säkert kan sägas vara varken pojke eller flicka. Den här uppsatsen 
handlar om dessa föräldrar och hur de kämpar för att förstå och hantera alla de 
utmaningar som deras barns tillstånd medför.   
Inledningsvis ges en grundläggande beskrivning av de medicinska aspekterna av 
CAH och hur dessa behandlas. För en del barn får tillståndet konsekvenser för 
utvecklingen av könsorganen. Hur detta hanteras inom sjukvården beskrivs i 
nästkommande avsnitt. Då den medicinska praxisen av icke-typiska könsorgan varit en av 
de mest omdiskuterade frågorna rörande CAH, både inom och utanför forskarvärlden, 
redogörs därefter kortfattat för centrala drag i debatten. Syftet med dessa delar är att 
läsaren skall få en grundläggande förståelse för den medicinska värld som de föräldrar 
som låtit sig intervjuas för denna uppsats lever med varje dag. Efter dessa delar redogörs 
för den psykologiska forskningen om CAH. Utifrån att det, i stort sett, saknas forskning 
på just föräldrar till barn med CAH, så ges därefter en översiktlig beskrivning av den 
forskning som gjorts på två besläktade forskningsfält. Dessa är å ena sidan föräldrar till 
barn med kroniska sjukdomar och å andra sidan föräldrar till barn med icke-typisk 
könsutveckling. Efter det att läsaren därefter fått klarhet i uppsatsens frågeställning och 
epistemologiska anspråk, så avslutas introduktionen med en redogörelse för de 
psykologiska teorier som används i diskussionen av resultatet.  
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Vad är CAH? 
Medicinsk översikt. CAH är en medfödd sjukdom som drabbar ca 1 
av 10 000, vilket innebär 8-10 barn i Sverige varje år. Den vanligaste orsaken till CAH är 
en ärvd förändring i arvsanlaget, som har att göra med produktionen av enzymet 21-
hydroxylas (21 OHD) i binjurarna.
1 
Enzymet är en viktig komponent i bildandet av bl.a. 
kortisol och aldosteron
2
, varför de som drabbas av sjukdomen har en brist på dessa 
hormoner. Sjukdomen förekommer i varierande svårighetsgrad beroende av hur stor 
förändringen är i arvsanlaget och som följd av detta hur lite av kortisol och aldosteron 
som bildas.
3 
Kortisol är ett livsnödvändigt hormon som reglerar många olika processer i 
kroppen, så som blodtryck, blodsocker och kroppens reaktioner på fysisk eller psykisk 
stress. Aldosteron är likaså livsviktigt då det är inblandat i reglering av saltbalansen i 
kroppen. Vid allvarliga former av CAH kan därför nyfödda barn drabbas av livshotande 
saltförlust.  (Ritzén & Nordenström, 2013) 
Behandlingen av CAH är livslång medicinering med kortison och aldosteron. 
Medicineringen sker vanligtvis i form av tabletter som måste tas flera gånger om dagen. 
Kortisol hos friska människor har en varriation över dygnet och autoregleras av vilka 
påfrestningar kroppen utsätts för. Detta medför att medicineringen kan vara svårreglerad 
och att det föreligger ett behov av regelbundna provtagningar. I normalfallet sker 
provtagningar, för att ställa in rätt medicinering, 2-4 gånger per år under barnaåren och 
någon gång per år senare i livet. Både en för liten och en för stor kortisondos ger 
oönskade bieffekter, så som hämmad tillväxt, viktuppgång, snabbare skelettutmognad 
och ett utseende med rundat ansikte, fetma på överkroppen och nedsatt muskelmassa. 
Eftersom kortisol hos friska människor ökar vid påfrestningar på kroppen (feber, skador, 
operationer m.m.), är det mycket viktigt att personer med CAH får extra kortison i dessa 
situationer. Om inte extra kortison tillförs vid olyckor eller sjukdom kan det i värsta fall 
få livshotande konsekvenser. Även aldosterondosen behöver justeras efter regelbundna 
                                                 
1
 Det finns ytterligare fyra typer av enzymbrister som också går under benämningen kongenital 
binjurebarkshyperplasi, men som är mycket ovanliga i Sverige.  (Ritzén & Nordenström, 2013)  
Om bägge föräldrarna är friska bärare av den muterade gen som resulterar i CAH, så är sannolikheten 25% 
att de ska få ett barn med CAH. (Ritzén & Nordenström, 2013) 
2
 Ca 75% av barn med CAH har aldosteronbrist.  (Karkazis, 2008) 
3
 Den form av CAH som här berörs beror av en mutation i genen CYP21 och brukar beskrivas i tre olika 
former beroende av grad av mutation.  (Clayton, Miller, Oberfield, Ritzén, Sippel, & Speiser, 2002) 
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provtagningar. När barnet är nyfött och fram till ett eller två års ålder behöver det ofta, 
utöver medicinering med aldosteron och kortison, extra tillförsel av salt. (Clayton, Miller, 
Oberfield, Ritzén, Sippel, & Speiser, 2002; Ritzén & Nordenström, 2013) Generellet 
finns också en något förhöjd dödlighet hos personer med CAH (Falhammar, et al., 2014). 
En annan aspekt av 21-OHD brist är att det sker en överproduktion av 
hormonerna testosteron och dihydrotestosteron (DHT).
4
 Detta får olika påverkan på 
flickor och pojkar.
5
 Högre produktion hos flickor leder till att de yttre könsorganen vid 
födseln är påverkade. Denna påverkan kallas med medicinskt språkbruk för ”virilisering” 
och mäts på en femgradig skala. Vid liten påverkan kan det förekomma en något 
förstorad klitoris och en mindre slutning av slidans bakre delar. Vid kraftig påverkan kan 
slidans mynning vara helt hopväxt, urinrör och slidöppning mynna ut på samma ställe 
och klitoris vara så stor att den bedöms som en penis. De inre könsorganen (äggstockar, 
äggledare och livmoder) påverkas inte. Hos pojkar kan ökningen av testosteron och DHT 
leda till en tidig pubertetsutveckling och snabb kroppstillväxt under barnaåren. En risk 
med sjukdommen är nedsatt fertilitet. Med rätt medicinsk behandling kan dock många få 
barn om de önskar. (Clayton, Miller, Oberfield, Ritzén, Sippel, & Speiser, 2002; Ritzén 
& Nordenström, 2013) Medan CAH hos flickor ofta upptäcks till följd av den utredning 
som startar vid upptäckten av de påverkade könsorganen, så upptäcks sjukdommen hos 
pojkar eller flickor utan påtaglig påverkan på könsorganen oftast vid PKU-screeningen
6
. I 
vissa fall har föräldrar eller vårdpersonal misstänkt att något är fel då barnet börjar 
                                                 
4
 Testosteron och DHT ingår i samma hormonsyntes och har samma förstadier som kortisol. När det saknas 
kortisol i kroppen så skickar hypofysen signaler till binjurarna att producera mer kortisol. Eftersom 21-
OHD katalyserar omvandlingen till kortisol och detta enzym saknas vid CAH, så bildas istället för kortisol 
flera förstadiemolekyler som istället omvandlas till testosteron och DHT. Om en person med CAH får 
kortison i rätt dos genom medicinering, så upphör hypofysen att skicka signaler till binjurarna och det sker 
då ingen extra produktion av testosteron och DHT.  (Smith, Marks, & Lieberman, 2005) 
5
 I den här uppsatsen benämns barn med XX-kromosomer och inre kvinnliga könsorgan för flickor, samt 
barn med XY-kromosomer och såväl inre, som yttre, manliga könsorgan för pojkar. Det är en 
begreppsanvändning som kan och har ifrågasatts av både forskare och personer med CAH. Att just 
könskromosomer och inre könsorgan skall vara utslagsgivande för könsbestämning har diskuterats flitigt 
inom den medicinska forskningen. Det går också att betrakta kön som ett kontinuum där en person inte är 
det ena eller det andra. Ytterligare perspektiv är det mer socialkonstruktivistiska som lyfter fram hur 
begreppsliggörande av detta slag är en godtycklig social process och inte något av naturen givet. Frågan 
kompliceras ytterligare av att en person med CAH givetvis kan identifiera sig som man eller kvinna oavsett 
vilken kropp personen har. (Karkazis, 2008) Att jag har valt att använda mig av begreppen pojke och flicka 
på detta sätt beror av att det är så föräldrarna i mitt intervjumaterial uttrycker sig.  
6
 PKU-screening infördes 1986 och  är ett blodprov som tas på alla nyfödda barn i Sverige för att upptäcka 
ovanliga sjukdomar i ämnesomsättningen. (Ritzén & Nordenström, 2013) 
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uppvisa symptom på saltförlust, så som bristande viktuppgång, kaskadartade kräkningar, 
uttorkning och i värsta fall chocktillstånd, med oförmåga upprätthålla nödvändig 
cirkulation av blodvolym för överlevnad. (Ritzén & Nordenström, 2013) 
 
Medicinsk praxis kring flickor med CAH. För alla barn med CAH  
utgör sjukdomen ett potentiellt livshotande tillstånd som kräver regelbundna 
provtagningar, livslång medicinering och förhöjda risker i samband med många former 
av fysisk påfrestning (Ritzén & Nordenström, 2013). För flickor innebär även CAH 
många gånger påverkan av de yttre könsorganen. Kraftigare påverkan gör att barnet vid 
födseln ofta inte tilldelas ett kön. Detta gör att CAH, speciellt hos flickor, brukar placeras 
in under paraplybegreppet ”tillstånd med avvikande könsutveckling” (eng. disorders of 
sex development, DSD). (Nordenström, Nordenskjöld, Frisén, Wedell, & Ritzén, 2008) 
DSD omfattar flera olika ovanliga tillstånd där olika aspekter av könsutvecklingen 
(kromosormala, hormonella, inre och yttre könsorgan) är otypiska.
7
 (Hughes, Houk, 
Ahmed, & Lee, 2006; Nordenström, Nordenskjöld, Frisén, Wedell, & Ritzén, 2008) I 
Sverige finns speciella DSD-team som har som riktlinje att vara på plats inom ett dygn 
efter det att ett barn med oklart kön har fötts. Motiven till den korta inställelsetiden anges 
dels vara att oklart kön kan vara mycket stressande för föräldrarna, och dels att fall av 
CAH med saltförlust kan vara livshotande. DSD-teamen startar en utredning för att ta 
reda på vilken diagnos och vilket kön barnet har. (Nordenström, Nordenskjöld, Frisén, 
Wedell, & Ritzén, 2008; Ritzén & Nordenström, 2013)  
Flickor vars yttre könsorgan är påverkade genomgår i många fall operation av de 
yttre könsorganen. Om operation skall genomföras eller inte är ett beslut som föräldrarna 
involveras i efter samtal med läkare som är specialister på området. (Clayton, Miller, 
Oberfield, Ritzén, Sippel, & Speiser, 2002; Ritzén & Nordenström, 2013) Skälen till 
operation kan vara flera. Det finns dels fall där barnet kan få medicinska komplikationer i 
form av urinvägsinfektioner eller svårigheter med urintömning. Det finns också 
                                                 
7
 Hur vanligt det är med tillstånd som betraktas som DSD beror av hur snäv definition man använder. I 
Sverige beräknar man att de fall där barn föds med oklart kön uppgår till mellan 5 och 10 st. Antalet fall 
med någon form av genital avvikelse uppskattas till 1/5000 barn (då räknar man inte in hypospadi, som 
förekommer hos ca 1/300 pojkar).  (Nordenström, Nordenskjöld, Frisén, Wedell, & Ritzén, 2008) Karkazis 
(2008) har näraliggande prevalensbeskrivning och beskriver hur just prevalens av DSD debatterats häftigt 
utifrån såväl olika forskningsintressen som politiska agendor. 
5 
 
kosmetiska och funktionella orsaker. De kirurgiska ingrepp som syftar till att göra 
vaginan större genomförs vanligtvis inte förrän flickan är i tonåren, och själv kan ge sitt 
medgivande. En anledning till detta är att ingreppen innebär förstoring av vagina genom 
metoder som kräver att flickan själv medverkar och är motiverad. Generellt 
rekommenderas inte operation vid liten påverkan på de yttre könsorganen.
8
 Ett vanligt 
argument mot operertion vid liten påverkan är att underlivet kan förändras då flickan 
växer, speciellt i puberteten, och att skälen för operation då minskar. (Clayton, Miller, 
Oberfield, Ritzén, Sippel, & Speiser, 2002) I Sverige är riktlinjerna att inte utföra 
operativa ingrepp mellan två och tolv års ålder. (Ritzén & Nordenström, 2013) 
Anledningarna till detta är både tekniska och psykologiska. De tekniska innebär att tidig 
operation är tekniskt enklare, eftersom flickan är under påverkan av moderns östrogen 
och därför har starkare och mer tänjbara vävnader. De psykologiska anledningarna går ut 
på att tidig operation minskar risken för en eventuell psykologisk och social påfrestning 
under uppväxten av att ha icke-typiska könsorgan. (Westergren, 2010)  Ytterligare ett 
argument för tidig operation rör att minska en möjlig stress hos föräldrarna (Hughes, 
Houk, Ahmed, & Lee, 2006; Karkazis, 2008). Även de flickor med CAH som opereras 
tidigt behöver i de flesta fall genomgå ytterligare operationer senare i livet (Ogilvie, 
Crouch, Rumsby, Creighton, Liao, & Conway, 2006).  
En behandlingsform vid CAH, som inte utförs i Sverige längre, är att behandla 
modern med dexamethason (en typ av kortison) under graviditeten. Det gjordes tidigare i 
de fall där det på förhand fanns anledning att tro att ett föräldrapar skulle få en flicka med 
CAH. Behandlingen minskade graden av påverkan på flickans könsorgan, men inte 
övriga aspekter av CAH. Anledningen till att behandlingen inte längre används är risken 
för bieffekter. Två friska föräldrar med anlag för CAH har 1/8 sannolikhet att få en flicka 
med CAH. Då dexamethason sattes in innan dess att fostrets kön eller det faktum att 
barnet hade CAH kunnat fastställas, innebar behandlingen att 7/8 av barnen riskerade 
bieffekter i onödan.  (Hirvikoski, Nordenström, Wedell, Ritzén, & Lajic, 2012) 
 
                                                 
8
 Virilisering har en medicinsk gradering på en 5 gradig skal (Prader skalan). Generellt rekommenderas inte 
operation vid de 2 lägre skalstegen. (Clayton, Miller, Oberfield, Ritzén, Sippel, & Speiser, 2002) 
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Olika perspektiv på kön i relation till CAH. Hur flickor med CAH 
 och andra personer med icke-typisk könsutveckling
9
 ska behandlas är en kontroversiell 
fråga som debatterats både av vuxna som genomgått behandling, patientföreningar, 
vårdpersonal och forskare inom olika fält. Det finns många olika sätt att se på kön, vilket 
får konsekvenser för synen på behandling. (Karkazis, 2008) Här följer en kort 
redogörelse av de viktigaste diskussionerna som ägt rum (för en djupare redogörelse, se 
Karkazis, 2008). Frågan om behandling av personer med icke-typisk könsutveckling 
intensifierades i USA på 1990-talet då grupper av personer som hade genomgått 
operation och hormonbehandling uttryckte sitt missnöje med rådande behandlingspraxis 
(Kessler, 1998). De två mest omdiskuterade frågorna rör könsbestämning och operation 
(Karkazis, 2008). Vad gäller könsbestämning utgör en position att se kön som två klart 
åtskilda och naturliga kategorier där en person antingen är det ena eller det andra. Med en 
sådan syn uppstår frågan hur kön avgörs för personer med icke-typisk könsutveckling. 
(Nordenström, Nordenskjöld, Frisén, Wedell, & Ritzén, 2008) Olika biologiska 
indikatorer så som könskromosomer, nivåer av könshormoner under kritiska perioder i 
utvecklingen, inre könsorgan eller yttre könsorgan, fertilitet, eller en kombination av 
biologiska indikatorer, har föreslagits för att medicinskt kunna fastslå kön. (Hughes, 
Houk, Ahmed, & Lee, 2006; Karkazis, 2008) Ytterligare ett läger framhåller det viktiga, 
både psykologiskt och juridiskt, är att en person har ett kön, och att pragmatiska frågor så 
som hur enkelt det är att operera till det ena eller andra är utslagsgivande. (Karkazis, 
2008) Detta synsätt har också öppnat upp för att låta kulturella normer och föräldrarnas 
önskemål påverka könstilldelning.  (Clayton, Miller, Oberfield, Ritzén, Sippel, & Speiser, 
2002; Karkazis, 2008) En alternativ hållning är att det inte finns två klart åtskilda kön, 
utan en glidande skala mellan två bestämda typtillstånd. Mer samhällsvetenskapligt 
orienterade forskare har framhållit att såväl begreppet kön som vad vi anser att det 
begreppet syftar på är något som konstrueras socialt. Det innebär att huruvida kön alls är 
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 I den här uppsatsen används begreppet icke-typisk könsutveckling för att beskriva de fall då olika aspekter 
av könsutvecklingen (kromosormala, hormonella, inre och yttre könsorga) är icke-typiska. Inom medicinsk 
litteratur används ofta ”disorders of sex development (DSD)” och inom samhällsvetenskaplig litteratur 
”intersex” (Karkazis, 2008; Hughes, Houk, Ahmed, & Lee, 2006). I intervjuerna reagerar vissa föräldrar på 
DSD utifrån att ”disorder” uppfattas som alltför normativt. Andra reagerar på ”intersex” då de upplever det 
som knutet till identitet och då ”sex” på svenska har en annan konotation än på engelska. ”Icke-typisk 
könsutveckling” är ett begrepp som används av en av handledarna till den här uppsatsen, Tove Lundberg, 
och som här syftar till en mer neutral konotation.  
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ett viktigt begrepp, samt vad vi lägger i detta begrepp, är något som kan och till stor del 
varrierar historiskt och mellan olika kulturer. (Ambjörnsson, 2006) Den medicinska 
beskrivningen är utifrån detta synsätt inte neutral och objektiv. Genom att den 
medicinska beskrivningen påverkar föräldrars förståelse, samt leder till juridiska 
konsekvenser och till beslut om barnets kropp, bidrar den till att förstärka sin egen 
beskrivning som den riktiga beskrivningen. (Kessler, 1998)  
Den teoretiska förståelsen av kön påverkar också frågan om operation (Karkazis, 
2008). Diskussionen om operation har aldrig rört de operationer som görs för att barnet 
inte ska drabbas av medicinska åkommor, utan endast de som gäller kosmetiska och till 
viss del funktionella förändringar (Johnston, 2012). Genom operation kan kön utifrån 
olika perspektiv antingen korrigeras eller skapas. (Karkazis, 2008)  
Forskningsläget kring såväl de medicinska som de psykologiska effekterna av 
operation är fortfarande motstridigt och otillräckligt. Det finns ingen konsensus om vad 
som är ett gott utfall och det finns inte heller tillräckligt många eller bra utfallsstudier för 
att kunna uttala sig om de långsiktiga konsekvenserna av operation.  (Karkazis, 2008; 
Lee, et al., 2012; Morgan, Murphy, Lacey & Conway, 2005) Argument mot operation 
utifrån medicinska aspekter rör risk för försämrad känsel, smärta, behov av fler 
operationer, försämrad sexuell funktion och ärrbildning. Etiska och psykologiska 
motargument framhåller barnets rätt att vara delaktig i beslutet och att barnet senare i 
livet kan komma att ha önskat något annat, att operationen signalerar att barnet inte är 
accepterat som det är, samt att undersökningar och ingrepp kan upplevas traumatiskt för 
personen. (Johnston, 2012) Ett annat motargument är att problemet inte är medicinskt (att 
barnets kropp är missbildat), utan socialt (att andra inte kan acceptera barnets kropp som 
den är), och att problemet bör lösas genom sociala strategier (Kessler, 1998). 
Argumenten för operation är likaså medicinska och psykologiska. Förespråkarna 
håller med om att tidigare kirurgiska tekniker ledde till oönskade resultat, men menar att 
teknikerna har blivit bättre. Härutöver framhålls den psykologiska belastningen det kan 
innebära för barnet att bli mobbat eller känna sig utanför under uppväxten. Att vänta med 
operation tills barnet blir äldre skulle dels riskera att den psykologiska skadan redan var 
skedd och dels riskera att försätta en tonåring i en väldigt svår valsituation. Ytterligare ett 
argument är att det tillhör ett gott liv att kunna ha ett visst typ av sexliv och att kunna få 
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barn på vissa sätt. Som svar på dessa argument brukar framhållas att de nya teknikerna 
inte kan eller har utvärderats, just för att de är nya, samt att det i så fall vore önskvärt att 
vänta på utvärdering eller ännu bättre tekniker. Det brukar också framhållas hur 
antaganden om ett gott liv implicerar penetrativt sex mellan man och kvinna eller 
möjligheten att få barn på ett visst sätt. En värdering som inte är självklar. Barn kan idag 
fås på flera sätt och vad som upplevs som tillfredställande sex varierar mellan olika 
individer. (Johnston, 2012; Karkazis, 2008)  
Karkazis (2008) avslutar sin redogörelse av debatten med att reflektera kring de 
valsituationer som uppstår för föräldrarna. Hon är kritisk mot det rådande antagandet att 
medicinska experter kan ge föräldrar en neutral och objektiv beskrivning av de svåra 
frågorna och övervägandena. Vidare är Karkazis kritisk till att föräldrarna på kort tid och 
i en turbulent situation, kan ta till sig informationen och fatta ett övervägt beslut. Hon 
menar att risken är överhängande att föräldrarna får information som de uppfattar som 
neutral, men som istället är ett visst sätt att rama in och förstå valsituationen. Flera 
forskare har beskrivit hur ett barns oklara könstillhörighet väcker mycket starka 
reaktioner och känslor eftersom det ruckar på djupt cementerade föreställningar i vår 
kultur och på sättet vi tänker kring oss själva och andra (Zeiler & Wickström, 2009; 
Edenheim, 2003).   
 
Tidigare forskning
10
 
Psykologisk forskning på personer med CAH.  En övervägande 
majoritet av den psykologiska forskning som görs på CAH syftar till att testa teorier om 
könshormoners påverkan på könstypiska beteenden, könsroll, könsidentitet eller sexuella 
preferenser. Till följd av detta utförs en majoritet av forskningen på flickor. Exempel på 
fenomen som kopplas ihop med exponeringen för ökade testosteronnivåer hos flickor 
med CAH är; lekpreferenser som karakteriserats som mer pojkaktiga (leksaksbilar, 
byggklossar), ökad aggressivetet, ökad spatial förmåga, minskat intresse för saker som 
betraktas som flickiga (moderskap, utseende, giftemål), ökat intresse för sport och 
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 Enligt APAs riktliner (American Psychological Association [APA], 2009) ska avsnittet om tidigare 
forskning i introduktionen skrivas i imperfekt. I denna uppsats har ett val gjorts att konsekvent skriva detta 
avsnitt i presens. Motiven är att det upplevs öka läsbarheten, samt att en stor del av forskningen hänvisar 
till aktuella teorier.  
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motorer, yrkesval som karakteriseras som mer manliga, samt homo- eller bisexuell 
läggning. Denna forskning utgörs framförallt av kvantitativa korrelationsstudier, i andra 
hand kvantitativa studier som tittar på ett fåtal medierande och modererande faktorer, och 
i sista hand kvalitativa studier. (Stout, Litvak, Robbins, & Sandberg, 2010)  
Studier på relationen mellan olika könsrelaterade variabler och CAH hos flickor 
tolkas ofta som stöd för en teori om att könshormoner under fosterlivet organiserar 
hjärnan på olika könstypiska sätt. Tolkningen att dessa studier skulle stödja en sådan teori 
kritiseras dock av flera skäl. En vanlig kritik är att sambandet som studierna visar på 
sannolikt även skulle kunna förklaras av andra variabler än könshormoner. Det skulle 
också kunna vara så att könshormonernas effekt beror av att de medieras av en annan 
variabel. Exempel på alternativa variabler som inte studerats är; förändrat utseende 
(fetma, skallighet, acne, ansiktsbehåring), förändrad menstruation, obalans i 
kortisolnivåer, erfarenheter av medicinska eller kirurgiska behandlingar och 
undersökningar, samt föräldrars och omgivnings förväntningar och kunskap om CAH och 
kön. (Jordan-Young, 2011) En annan kritik rör det faktum att hjärnorganiseringsteorin 
förutsätter relativt linjära och kausala samband, och därför kraftigt underskattar de 
komplexa interaktionerna mellan biologi och miljö (Karkazis, 2008).  
Ett mindre antal studier tittar på olika aspekter av mående och funktion hos 
personer med CAH. Det finns studier som beskriver generellt sämre självkänsla, 
tillfredställelse med sin kropp, svårigheter i nära relationer och lägre skattad upplevd 
hälsa hos personer med CAH (Jürgensen, Lux, Benedikt Wien, Kleinemeier, Hiort, & 
Thyen, 2014; Nermoen, Husebye, Svartberg, & Løvås, 2010). Det finns dock ett antal 
studier som inte visar på generellt sämre självkänsla, socialt fungerande eller 
tillfredställelse med sin kropp (Gilban, Alves, & Beserra, 2014; Morgan, Murphy, Lacey, 
& Conway, 2005). Studierna lider dock av flera metodologiska brister, de är svåra att 
jämföra med varandra och de har ofta ett litet urval. I anslutning till en artikel om 
psykologiskt välbefinnande hos personer med CAH (Morgan, Murphy, Lacey, & 
Conway, 2005) finns en kommentar av Melissa Cull (2005), som själv har CAH, 
publicerad. Hon kritiserar där att tidigare forskning fokuserar för lite på psykologiskt 
välmående, samt att den forskning som gör detta har för stora metodologiska brister. Cull 
framhåller egna erfarenheter från stödgrupper i kommentaren, och vittnar om många 
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psykologiska besvär till följd av det stigma som hon upplever vara förknippat med CAH. 
Karkazis (2008) redogör för intervjuer med vuxna personer som har olika tillstånd med 
icke-typisk könsutveckling. Även här framkommer beskrivningar av stigma, skam och 
utanförskap.  
Det finns en stor diskrepans mellan hur starkt såväl svenska som internationella 
vårdprogram och riktlinjer framhåller behovet av psykologiskt stöd för personer med 
CAH och deras anhöriga (Clayton, Miller, Oberfield, Ritzén, Sippel, & Speiser, 2002; 
Hughes, Houk, Ahmed, & Lee, 2006; Ritzén & Nordenström, 2013), och hur lite 
forskning det finns kring hur dessa personer faktiskt upplever det att leva med sjukdomen 
(Stout, Litvak, Robbins, & Sandberg, 2010).  
 
Forskning på föräldrars upplevelser. Då det finns begränsad 
 forskning på föräldrars upplevelser av att ha barn med CAH, presenteras här den 
forskning som finns på området, samt näraliggande forskningsfält som kan kopplas till 
dessa föräldrars erfarenhet. CAH kan placeras in under paraplybegreppen kronisk 
sjukdom och tillstånd med icke-typisk könsutveckling (DSD, intersex)
11
, varför delar av 
den forskning som behandlar föräldrars upplevelser av att ha barn med dessa tillstånd 
beskrivs härunder. 
 
Föräldrar till barn med CAH. Under arbetet med denna studie, hösten 2014, 
 publiceras en studie som tittar på 6 amerikanska föräldrars upplevelser av att ha barn 
med CAH (Boyse, Gardner, Marvicsin, & Sandberg, 2014). Trots omfattande 
litteratursökningar har ingen annan publicerad forskning som tittar på enbart detta 
påträffats. Det finns dock forskning där föräldrar till barn med CAH ingått, men där 
frågeställningen rör den bredare kategorin icke-typisk könsutveckling (Crissman, et al., 
2011; Dugid, Morrison, Robertson, Chalmers, Youngson, & Ahmed, 2006; Gough, 
Weyman, Alderson, Butler, & Stoner, 2008; Karkazis, 2008; Sanders, Carter, & 
Goodacre, 2011; Sanders, Carter, & Goodacre, 2012).   
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 Om pojkar med CAH kan anses hamna under paraplybegreppet tillstånd med icke-typisk könsutveckling 
har det funnits olika åsikter om. (Karkazis, 2008) En anledning till att pojkarna skulle placeras under detta 
parapblybegrepp har varit att ökade mängder testosteron, vid svårreglerad medicinering, kan påverka 
pubertetsutvecklingen och öka risken för tumörer i testiklarna. (Pasterski, Wright, & Hughes, 2014) 
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I studien av Boyse, Gardner, Marvicsin och Sandberg (2014) beskrivs ett tema 
som rör hur föräldrarna i samband med sjukdomsbesked, och under den första tiden 
hemma, upplever problem med hur sjukvården ger dem information. Föräldrarna 
beskriver hur de känner sig överväldigade av känslor under denna period och att det är 
svårt att ta till sig information. Alla föräldrar beskriver hur de letar information på egen 
hand och flera upplever sig skrämda av den information de finner. Föräldrarna betonar 
vikten av pedagogiskt framställd information, förmedlad på flera olika sätt (broschyr, i 
samtal, på internet). I det initiala skedet efterfrågar de grundläggande information om 
sjukdomen och barnets hälsa. De beskriver även behov av uppmuntrande information om 
att andra föräldrar brukar klara av att ta hand om barn med CAH och att barn med CAH 
brukar växa upp till friska och glada barn. Ett annat tema rör föräldrarnas upplevda behov 
när de kommer hem från sjukhuset. De beskriver sig då önska en stegvis 
”överlevnadsguide” för att få svar på praktiska frågor som exempelvis hur medicinering 
kan skötas. I detta skede upplever de också tillgänglighet till information via telefon eller 
internet som viktig. I senare skede önskar föräldrarna en fördjupad information om 
sjukdomen. Föräldrarna upplever inte frågan om operation som en valsituation. I det sista 
temat beskrivs hur viktigt det är för föräldrarna att få stöd från anhöriga, samt att få möta 
andra i liknande situation. Några föräldrar beskriver att patientföreningar ger dem en 
känsla av mening genom att de där kan använda sina erfarenheter för att hjälpa andra. 
(Boyse, Gardner, Marvicsin, & Sandberg, 2014) 
 
Föräldrar till barn med icke-typisk könsutveckling. Forskningen på föräldrar till 
barn med icke-typisk könsutveckling är relativt begränsad. Fem kvalitativa studier 
(Crissman, et al., 2011; Gough, Weyman, Alderson, Butler, & Stoner, 2008; Karkazis, 
2008; Sanders, Carter, & Goodacre, 2011; Sanders, Carter, & Goodacre, 2012), en 
kvanititativ studie (Pasterski, Wright, & Hughes, 2014), och en studie med både 
kvantitativa och kvalitativa inslag (Dugid, Morrison, Robertson, Chalmers, Youngson, & 
Ahmed, 2006) hittas vid litteratursökning.    
Ett tema i forskningen rör föräldrars svårigheter i samband med det initiala 
beskedet om att barnet varken kan bestämmas som pojke eller flicka. Pasterski, Whright 
och Hughes (2014) beskriver att föräldrar upplever flera former av stressymptom 
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(sömnproblem, irritation och ilska, overklighetskänslor, starka känslostormar eller 
känslomässig förlamning, samt påträngande tankar och känslor som man vill hålla borta) 
i samband med beskedet. Mer kvalitativ forskning beskriver hur föräldrarnas upplevelser 
av ångest och förvirring i samband med beskedet kan förstås utifrån att deras 
förförståelse om vad det innebär att vara människa är så starkt knuten till föreställningen 
om två skilda och självklara kön. (Gough, Weyman, Alderson, Butler, & Stoner, 2008; 
Sanders, Carter, & Goodacre, 2012)  Gough et.al. (2008) beskriver hur barnet upplevs 
sakna identitet och få en slags ”icke-status” genom att det enbart beskrivs i negerande 
termer så som att det inte kan få ett namn eller inte är pojke eller flicka. Detta beskrivs 
göra det svårt för föräldrar och omgivning att relatera till barnet. (Gough, Weyman, 
Alderson, Butler, & Stoner, 2008)  
Flera studier beskriver ett starkt behov hos föräldrarna att känna sig helt säkra på 
att barnet verkligen har det kön det tilldelas. Även om en medicinsk utredning av kön 
upplevs lugnande, innebär den samtidigt att föräldrarnas förståelse av kön utmanas. Från 
kön som något som upplevs uppenbart utifrån (genitalier), till något som bestäms av inre 
aspekter (äggstockar, könskromosomer). Fortsatta tvivel rörande om barnet helt säkert 
kan sägas tillhöra det kön det tilldelas är vanliga. (Gough, Weyman, Alderson, Butler, & 
Stoner, 2008; Sanders, Carter, & Goodacre, 2011)  
Gällande operation har många föräldrar uttryckt starka önskningar om att 
kirurgiskt normalisera barnet. De flesta har sett det som nödvändigt och inte som ett 
beslut. Trots att många föräldrar uttrycker förhoppningar om att svårigheterna kring icke-
typisk könsutveckling är över med operationen, så fortsätter de flesta att oroa sig över att 
barnet ska uppvisa otypiskt könsbeteende, vara homosexuellt, få svårt att få barn, samt 
uppleva svårigheter i kärleksrelationer. (Crissman, et al., 2011) Vissa föräldrar beskrivs 
hantera denna oro genom att uppmuntra könsstereotypa sidor hos barnet, så som extra 
könstypisk klädsel. (Sanders, Carter, & Goodacre, 2011)   
Ett återkommande tema i forskningen kring barn med icke-typisk könsutveckling 
är svårigheter att tala om barnets sjukdom, eller upplevelser kring barnets sjukdom, med 
andra. Att inte kunna tala med andra beskrivs bero av att det är svårt att finna ord och 
själv förstå, att det känns obekvämt, eller att föräldrarna är oroliga för att andra ska ställa 
frågor som de inte kan eller vill svara på. (Crissman, et al., 2011; Dugid, Morrison, 
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Robertson, Chalmers, Youngson, & Ahmed, 2006; Gough, Weyman, Alderson, Butler, & 
Stoner, 2008; Sanders, Carter, & Goodacre, 2011) En annan aspekt rör en önskan om att 
barnet själv ska få bestämma vad andra får veta och inte. (Sanders, Carter, & Goodacre, 
2012) Oron för att barnet ska råka illa ut genom mobbning medför att föräldrarna ofta är 
vaksamma på vem de berättar om sjukdomen för. Det beskrivs som krävande för många 
föräldrar att motstå behovet av att tala om sitt barns tillstånd, samt behöva vara 
vaksamma på situationer där de kan avslöja sig. (Crissman, et al., 2011; Sanders, Carter, 
& Goodacre, 2012) En studie visar på att föräldrar som väljer att berätta mer öppet 
beskriver mindre stress, isolering och ensamhet än de föräldrar som undviker att berätta. 
(Crissman, et al., 2011) Att tala mer öppet om barnets tillstånd motiverades av en oro för 
att barnet annars skulle uppfatta det som skamfyllt, att barnet självt skulle kunna få 
tillgång till ett bredare socialt stöd, samt för att ge barnet en möjlighet att vara delaktigt i 
samtal med vården. (Crissman, et al., 2011; Karkazis, 2008; Sanders, Carter, & 
Goodacre, 2012)  
Ett annat återkommande tema rör hur föräldrarna vill få information om 
tillståndet (Crissman, et al., 2011; Dugid, Morrison, Robertson, Chalmers, Youngson, & 
Ahmed, 2006). Beskrivningarna av detta liknar de som beskrivits i artikeln om CAH 
(Boyse, Gardner, Marvicsin, & Sandberg, 2014).   
 
Föräldrar till barn med kroniska sjukdomar. Forskningen på föräldrars 
 upplevelser av att ha barn med kroniska sjukdomar rör både den forskning som tittar på 
specifika sjukdomstillstånd och den forskning som jämför olika kroniska 
sjukdomstillstånd. Forskningsfältet på detta område är mycket omfattande och av tids- 
och utrymmesskäl refereras här till två kvalitativa metastudier på området (Coffey, 2006) 
(Kepreotes, Keatinge, & Stone, 2009).  
Kronisk sjukdom definieras som en sjukdom som varar länge och som antingen 
inte går att bota eller som har kvarvarande aspekter som resulterar i begränsningar i det 
dagliga livet, vilka kräver speciell hjälp eller anpassning. Exempel på studerade 
sjukdomstillstånd är diabetes, spina bifida (typ av ryggmärgsbrock), medfödda hjärtfel, 
cancer, cystisk fibros, juvenil reumatoid artrit och njursjukdomar. (Coffey, 2006; 
Kepreotes, Keatinge, & Stone, 2009) Ett tema i forskningen är en ständigt närvarande oro 
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kring barnets hälsa som genomsyrar och påverkar det dagliga livet. I samband med 
sjukdomsbesked gäller oron både nuet och framtiden för barnet. Oron beskrivs som en 
katalysator för föräldrarna att söka information och utveckla strategier för att förekomma 
risker eller hantera den egna stressen. Vid kritiska perioder i livet, så som när barnet 
börjar skolan, kan oron bli mer intensiv då inarbetade strategier ofta behöver överges. 
Om barnet inte kan leva sitt liv som andra barn, är dessa kritiska perioder förknippade 
med sorg. (Coffey, 2006) Ett annat tema rör den speciellt kritiska första tiden hemma. 
Perioden beskrivs inbegripa både svårigheter att acceptera att livet blivit annorlunda än 
förväntat och svårigheter för föräldrarna att ta hand om sitt barn och tolka dess symptom. 
Den första perioden hemma beskrivs som överväldigande med starka känslor av ledsnad, 
förtvivlan, maktlöshet och ilska. (Coffey, 2006; Kepreotes, Keatinge, & Stone, 2009) Ett 
annat tema rör de många rutiner och strategier som utvecklas för att få vardagen att 
fungera. Vissa studier beskriver relationsproblem mellan föräldrarna. Många studier tar 
upp hur modern får ta större ansvar för barnet, men det finns också beskrivningar om hur 
fadern upplever att sjukdomen för honom närmare barnet och familjen. Återkommande är 
att barnets tillstånd utmanar hela familjesystemet och att friska syskon ofta får inta en 
omhändertagande roll i relation till det sjuka syskonet. (Coffey, 2006) Ett annat vanligt 
tema är förluster av socialt stöd till följd av sjukdomen. Detta beskrivs hänga ihop med 
att föräldrarna inte upplever att andra kan förstå dem eller hjälpa dem. Patientföreningar 
och liknande framhålls generellt som betydelsefulla. Relationen till vården beskrivs ofta 
som en svår avvägning mellan beroende och att föräldrarna upplever att de behöver inta 
en tuff roll där de kämpar för sitt barns rättigheter. (Coffey, 2006; Kepreotes, Keatinge, & 
Stone, 2009) Efter en period av sorg beskrivs ofta situationer där gamla förväntningar och 
drömmar överges för att acceptera den nya situationen. Vissa föräldrar finner också 
mening i att lyfta fram det unika eller speciella med barnets sjukdom som något gott.  
(Kepreotes, Keatinge, & Stone, 2009) 
 
Syfte och frågeställning  
Sammanfattningsvis finns ett forskningsunderskott rörande hur personer med 
CAH upplever det att leva med sjukdomen, samt hur föräldrar till dessa personer 
upplever sitt föräldraskap. Forskningsunderskottet blir extra påtagligt i kontrast till hur 
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starkt såväl svenska (Ritzén & Nordenström, 2013) som internationella (Hughes, Houk, 
Ahmed, & Lee, 2006) vårdprogram och riktlinjer framhåller behovet av psykologisk 
expertis och psykologiskt stöd för patienter med CAH och deras anhöriga. Det finns 
endast en publicerad kvalitativ studie på föräldrars upplevelser av att ha barn med CAH. I 
övrigt finns forskning på föräldrars upplevelser endast kring de bredare områden där 
CAH ingår (kroniska sjukdomar och icke-typisk könsutveckling). Bägge forskningsfälten 
antyder att föräldrar till barn med CAH skulle kunna uppleva specifika utmaningar såväl 
psykologiskt som socialt. Den här examensuppsatsen har syftet att svara mot det 
beskrivna forskningsunderskottet och därigenom bidra med kunskap till såväl 
forskningen, som vårdpersonal och föräldrar till barn med CAH. Mer specifikt syftar den 
här forskningen till att explorativt utforska föräldrarnas upplevelser och samtidigt påbörja 
en diskussion om hur dessa kan förstås psykologiskt. För att kunna avgränsa den här 
examensuppsatsen ligger fokus på att utforska vad föräldrarna upplevt som utmanande i 
relation till att ha barn med CAH. Andra sidan av detta fokus är att utforska vilket stöd 
och vilka strategier som varit hjälpsamma i relation till utmaningarna. Frågeställningen är 
därför: 
 
 Vilka utmaningar upplever föräldrar till barn med CAH? 
o Hur hanterar föräldrarna själva dessa utmaningar? 
o Vad upplever föräldrarna som stöttande/hjälpsamt av andra, exempelvis 
vårdpersonal? 
 
 
Epistemologiska anspråk 
I denna del redogörs för uppsatsens kunskapsteoretiska anspråk. Den syn på 
kunskap och kunskapsproduktion som ligger till grund för den här uppsatsen tar sin 
utgångspunkt i den franska filosofen Paul Ricouers hermeneutik. Ricouer (1992) utgår 
från en fenomenologisk hermeneutik, men betonar nödvändigheten av såväl förklarande, 
distanserande och produktiva inslag i forskarens tolkningar. Exempelvis bör inte den 
kvalitativa och samhällsvetenskapliga tolkningen definieras som en förstående praktik i 
motsats till en kvantitativ och naturvetenskaplig förklarande praktik. Det vill säga en 
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begreppsbildning som ställer ett inlevelsebetonat meningsskapande mot ett distanserat 
beskrivande av kausalsamband. Vid en tolkning av en text eller en annan människas tal så 
förutsätts istället både en förklarande dimension och en förstående. En förklarande aspekt 
i den här uppsatsen är exempelvis den psykologiska teoribildning som används. Aspekter 
av förstående dimensioner rör det bekantande med materialet som sker vid transkribering 
och genomlyssning av intervjuerna, samt forskarens försök till inlevelse i informanternas 
värld. (Kristensson Uggla, 1994; Ricouer, 1992)   
En annan central utgångspunkt är att en tolkande process inte innebär att utlägga 
en annan människas psykologiska inre värld. Tolkningen sker med andra ord inte bakom 
den transkriberade texten, med riktning mot föräldrarnas inre, utan framför den 
transkriberade texten. Det tolkade representerar inte föräldrarnas psyken, men inte heller 
forskarens psyke. Tolkningen sker likt en dialog där tolkaren både lyssnar lyhört och 
försöker ställa frågor till materialet. Det tolkade resultatet har på så sätt uppstått mellan 
tolkaren och materialet. (Kristensson Uggla, 1994; Ricouer, 1992)   
En annan ricouersk tanke är att distansering och inbäddning är lika viktiga delar i 
ett tolkande (Ricouer, 1992). Å ena sidan behöver forskaren närma sig sitt material 
genom att sätta sig in i tidigare forskning, bekanta sig med kontexten kring vad som 
studeras, samt lyssna på och transkribera intervjuer. Å andra sidan behöver forskaren 
också skapa abstrakta teman, reflektera kritiskt och teoretisera. Tolkningen sker i denna 
dialektiska rörelse. (Alvesson & Sköldberg, 2008) Den kunskap som blir resultatet av 
denna tolkande process är, om den har lyckats, något som skulle kunna läsas av 
informanterna (föräldrarna i det här fallet) med igenkänning, men samtidigt ge dem nya 
perspektiv på sig själva. En sådan syn på kunskap innebär att vara trogen mot en värld 
samtidigt som uttolkandet är produktivt och nyskapande (Kristensson Uggla, 1994). 
Genom att producera nya berättelser eller metaforer vidgas förståelsen och därigenom 
handlingsmöjligheterna i relation till det beforskade. (Ricouer, 1992)  
Den svenska sociologen Johan Asplund (1970) liknar tidigare beskrivna 
kunskapsproduktion vid betraktandet av de gestaltpsykologiska figurer som antar olika 
betydelse beroende på vad vi ser som förgrund och bakgrund. Genom att väl beskriva ett 
perspektiv på hur en sådan figur kan ses så kan en annan betraktare utbrista ”Javisst! Nu 
ser jag det! Aj fan!”. Vid en misslyckad beskrivning fås istället svaret ”Jasså!?”. En sådan 
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kunskapssyn tillåter givetvis flera tolkningar av samma material, men inte vilken som 
helst. Det innebär också att alla tolkningar inte är lika goda. När följande text söker 
beskriva aspekter av föräldrars upplevelse av CAH kan på så vis resultatet bedömas 
utifrån läsarens ”Javisst!” eller ”Jasså!?”. Vid den förstnämnda situationen är målet att 
den här uppsatsen har öppnat ett sätt att se och förstå föräldrarnas upplevelser som vidgar 
såväl hur det går att tänka som hur det går att handla, för såväl forskare som vårdpersonal 
och föräldrar. (Asplund, 1970) 
 
Teoretiskt ramverk 
I riktlinjer och vårdprogram betonas återkommande behovet av psykologisk 
expertis för att hantera föräldrarnas initiala reaktioner såväl som för att kunna erbjuda 
stöd senare i livet (Clayton, Miller, Oberfield, Ritzén, Sippel, & Speiser, 2002; Hughes, 
Houk, Ahmed, & Lee, 2006; Ritzén & Nordenström, 2013). Tidigare forskning på såväl 
föräldrar till barn med CAH (Boyse, Gardner, Marvicsin, & Sandberg, 2014), som icke-
typisk könsutveckling (Crissman, et al., 2011; Pasterski, Wright, & Hughes, 2014) och 
kroniska sjukdomar (Coffey, 2006; Kepreotes, Keatinge, & Stone, 2009) tyder på att 
föräldrarna initialt upplever starks stress och vad som sannolikt kan beskrivas som en 
krisreaktion (Cullberg, 2006). Forskningen pekar också mot att föräldrarnas vardag 
innehåller en mängd utmaningar och att de vid kritiska perioder i livet åter kan uppleva 
krisartade situationer. Utifrån dessa beskrivningar kan det behövas både krisstöd och 
förståelse för hur föräldrarnas egen motståndskraft och hälsofrämjande faktorer kan 
stärkas. Det kan också vara viktigt att förstå mer kring vad som blir stressande för 
föräldrarna och hur de hanterar detta.  
 
Kris och krisstöd. En psykisk kris beskrivs som en upplevelse av att  
tidigare erfarenheter inte räcker till för att hantera vad som hänt utan ett betydande 
lidande som följd (Cullberg, 2006). Krisen betecknar också en själslig chock, eller en 
kraftig rubbning av den psykiska jämnvikten. Utmärkande är hur människan förlorar 
orienteringen och skakas i sina grundvalar. Annat uttryckt så hotas vad hon upplever som 
viktigast i livet. (Jacobsen, 2000) En vanlig aspekt av krisen är att relationer till andra 
människor kan bli ansträngda, samtidigt som de även blir särskilt viktiga. Ofta beskrivs 
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krisen som en följd av en förlust av något som personen värdesätter högt. Det kan röra sig 
om andra människor, men också egendom, viktiga aspekter av ens identitet eller 
personens mål och drömmar. En kris kan även gälla ett hot om förlust av detsamma. En 
vanlig distinktion är den mellan traumatisk kris och utvecklingskris. Traumatisk kris 
uppkommer till följd av en oväntad händelse, medan utvecklingskris uppkommer vid 
händelser som anses tillhöra det normala livet (att flytta hemifrån eller att få barn). 
(Cullberg, 2003) Om krisen är så omfattande att den drabbade upplever starka känslor av 
skräck, maktlöshet och kränkning finns risken för att krisen övergår i ett allvarligare 
trauma. (Hedrenius & Johansson, 2013) En, i Sverige välkänd, teori om kris är den som 
beskriver ett krisförlopp som en serie faser (Cullberg, 2006). Johan Cullberg (2006) 
beskrev dessa faser som chock-, reaktions-, bearbetnings- och nyorienteringsfas. 
Fasteorin har kommit under allt mer kritik utifrån att den uppfattats som en beskrivning 
av hur ett friskt krisförlopp bör gå till. Professionella hjälpare kan få uppfattningen om att 
någon som inte uppvisar en uttalad krisreaktion kan få komplikationer eller att en 
människa i kris alltid behöver tala om det svåra. Dessa föreställningar har kritiserats för 
att sakna empiriskt stöd. (Bonanno & Boerner, 2007; Cohen, 2007)  Medan vissa forskare 
talar om att fasteorin därmed är inaktuell, så finns även nyare forskning som talar till dess 
fördel (Maciejewski, Zhang, Block, & Prigerson, 2007a; Maciejewski, Zhang, Block, & 
Prigerson, 2007b).  
Det finns ingen konsensus i vare sig internationella eller svenska riktlinjer som 
förordar en specifik krisbehandling och det avråds ifrån tidiga insatser så som debriefing. 
Vid allvarliga händelser så som naturkatastrofer eller sexuella övergrepp, när det finns en 
förhöjd risk för trauma, förordas en avvaktande väntan. Detta innebär att man följer upp 
personen för att vid senare tecken på traumarelaterade besvär kunna erbjuda behandling 
för detta. De rekommendationer som finns för behandling av människor i kris tar istället 
fasta på att stärka den drabbades motståndskraft. (Socialstyrelsen, 2008; National 
Institute for Clinical Excellence [NICE], 2005) Det handlar exempelvis om att främja 
lugn, trygghet, samhörighet, tillit och hopp. Att främja lugn och trygghet kan innebära att 
personen får information om vad som sker, samt vistas i en trygg miljö där personen 
skyddas från skrämmande intryck.  Att främja samhörighet handlar om att socialt stöd 
från andra människor ofta är den starkaste friskhetsfaktorn. Detta då de bland annat är en 
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källa till både praktiskt och emotionellt stöd. Att främja tillit kan handla om att identifiera 
en eventuell diskrepans mellan individens behov och tillgängliga resurser, samt tillse att 
individen har tillgång till resurser som gör att denne kan påverka sin situation.  Det kan 
också innefatta att stärka individens egna resurser. Att främja hopp beskrivs ofta som en 
effekt av de andra punkterna, men kan även innebära att ge information om vanliga 
reaktioner och hur de kan hanteras. (Hedrenius & Johansson, 2013; Hobfoll, et al., 2007) 
Forskning kring vad personer som varit med om en kris själva har önskat, bekräftar ovan 
beskrivna insatser som önskvärda. Många drabbade betonar att de hade velat bli erbjudna 
stöd vid upprepade tillfällen. Det framhålls också att personer både har behov av stöd 
från professionella och sitt sociala nätverk. Ofta kan en viktig uppgift för professionella 
vara att underlätta för den drabbade att få kontakt med sina anhöriga (Hedrenius & 
Johansson, 2013).  
 
Känsla av sammanhang. En av de mest grundläggande och viktigaste 
 teorierna för forskning om motståndskraft är Aaron Antonovskys teori om salutogenes. 
Här kommer teorin presenteras utifrån en av Antonovskys mest kända verk, Hälsans 
mysterium, från 1987. Även om teorin har använts och förändrats inom ett oöverskådligt 
antal forskningsområden, är de grundläggande begreppen fortsatt aktuella. (Hedrenius & 
Johansson, 2013) Salutogenes syftar just på faktorer som vidmakthåller hälsa och några 
av de mest grundläggande faktorerna fångas in av begreppet känsla av sammanhang 
(KASAM) (Antonovsky, 2005). Antonovsky (2005) beskriver KASAM som: 
 
...en global hållning som uttrycker i vilken utsträckning man har en 
genomträngande och varaktig, men dynamisk känsla av tillit till att (1) de stimuli 
som härrör från ens inre och yttre värld under livets gång är strukturerade, 
förutsägbara och begripliga, (2) de resurser som krävs för att man skall kunna 
möta de krav som dessa stimuli ställer på en finns tillgängliga, och (3) dessa krav 
är utmaningar, värda investering och engagemang. (s. 46) 
 
KASAM består alltså av de tre komponenterna (1) begriplighet, (2) hanterbarhet 
och (3) meningsfullhet. Begriplighet handlar även om att individen förväntar sig att 
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framtida stimuli skall gå att förstå och förklara. Detta är dock inte detsamma som en 
positiv livshållning då framtida situationer mycket väl kan vara hemska. Hanterbarhet 
handlar både om resurser som individen själv förfogar över och de som andra (t.ex. läkare 
och anhöriga) kan bidra med. Meningsfullhet beskrivs som särskilt viktigt då individen 
kan överkomma en svacka i de andra komponenterna om denne upplever att något är 
viktigt och betydelsefullt. Givetvis kan även långvarig brist på hanterbarhet eller 
begriplighet göra att meningsfullheten sviktar. (Antonovsky, 2005) 
KASAM skall inte uppfattas som en personlighetsegenskap, utan snarare som ett 
hållningssätt som når en viss stabilitet utifrån exempelvis tidigare erfarenheter och 
individens plats i en social struktur. En persons liv kan också innehålla kroniska 
stressorer eller resurser som minskar eller ökar sannolikheten för god KASAM. 
Människor med hög KASAM har ett adaptivt förhållningssätt och kan lättare förhålla sig 
till utmaningar av olika slag, samt snabbare återfå balansen i tillvaron. Vid en utmanande 
situation har en person med hög KASAM lättare att bedöma både typ och mängd av 
nödvändig information för att situationen skall kunna hanteras. Alla människors KASAM 
kan dock svikta i samband med stora eller långvariga påfrestningar och kan då behöva 
stöd för att uppnå eller återfå högre KASAM. (Antonovsky, 2005) 
 
Stress, bedömning och coping. Det finns ett omfattande och  
mångsidigt forskningsfällt som rör hur människor uppfattar och hanterar stressande 
situationer. Följande beskrivning tar sin utgångspunkt i det inflytelserika teoretiska 
perspektiv som Richard Lazarus och Susan Folkman (1984) formulerat. Två teoretiska 
huvudbegrepp i deras teori om stress är kognitiv bedömning och coping. Kognitiv 
bedömning rör den process varigenom en människa värderar, kategoriserar och 
utvärderar betydelsen och meningen av en situation. I grova drag sker detta parallellt på 
tre olika sätt; primär-, sekundär- och återbedömning. I den primära bedömningen är det 
som om vi ställer frågan ”Är detta ett problem eller tjänar jag på det, nu eller i framtiden, 
och på vilket sätt?”. Utifrån denna bedömning kan situationen bedömas irrelevant, i olika 
grad skadlig eller positiv, samt stressande. De stressande situationerna kan bedömas som 
förlust, hot eller utmaning.  Kombinationer av förlust, hot och utmaning är också möjliga. 
(Lazarus & Folkman, 1984) 
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Sekundär bedömning rör de situationer som bedömts som stressande i 
bemärkelsen hotfulla eller utmanande. Det är då som om vi ställer frågan ”Vad, om 
något, kan jag göra åt detta?”. (Lazarus & Folkman, 1984) Vad vi sedan gör kallas för 
copingmekanism. Vidare försöker vi ta ställning till varifrån det stressade härrör, samt 
om situationen kan förändras genom att vi försöker förändra yttervärlden eller/och att vi 
förändrar vår inre känslomässiga värld. I denna bedömning sker också en uppskattning av 
hur troligt det är att vi kan utföra copingmekanismen, samt hur troligt det är att den 
kommer att lyckas. (Lazarus, 1993) En överväldigande stress upplevs när vi gör den 
primära bedömningen att situationen innebär ett hot om förlust av något högt värderat, 
samt att det råder stor osäkerhet rörande vad som går att göra åt detta. En osäkerhet om 
vad som står på spel kan dock leda till både ökad stress, om det finns tecken som pekar 
mot hot, eller minskad stress, då situationen blir öppen för alternativa bedömningar och 
därmed alternativa lösningar. Den sekundära och primära bedömningen skall inte förstås 
som före eller efter varandra i tid. De sker parallellt och återbedöms ständigt utifrån ny 
information. Ibland beskrivs återbedömning som en speciell typ av bedömning, men 
skiljer sig enbart genom att just vara en feedback på tidigare bedömningar utifrån ny 
information. (Lazarus & Folkman, Stress, Appraisal, and Coping, 1984) Coping beskrivs 
av Lazarus och Folkman (1984) som ”Konstant skiftande kognitiva och beteendemässiga 
ansträngningar för att hantera specifika yttre och/eller inre krav som bedömts som 
krävande eller överskridande personens resurser.” [författarens översättning] (s. 141) 
Processen beskrivs skild ifrån alla de automatiska responser som människor har i 
stressande situationer (Lazarus & Folkman, 1991). Sedan Lazarus och Folkman 
utarbetade teorin har en katalog över mängder av copingmekanismer uppkommit. En 
kritik mot copingteorin är därför att den blir alltför omfattande och därmed intetsägande. 
(Compas, Connor-Smith, Saltzman, Harding-Thomsen, & Wadsworth, 2001) Den grova 
uppdelning av copingmekanismer, som Lazarus och Folkman föreslår, är dock fortsatt 
aktuell inom forskningen (Baker & Berenbaum, 2007). De skiljer mellan emotions- och 
problemfokuserad coping. Den förra avser när vi försöker förändra känslorna inför något 
stressande genom att exempelvis söka tröst, undvika att tala om något eller tänka att det 
kunde vara värre. Problemfokuserad coping avser när vi försöker förändra relationen till 
yttervärlden genom att exempelvis söka information om olika lösningar, ta hjälp av 
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vänner och sätta igång olika lösningsförsök. Både problem- och emotionsfokuserad 
coping är avhängiga olika typer av inre och yttre resurser. Dessa kan exempelvis vara 
personens hälsa, ägodelar, sociala nätverk, utbildning, livssyn med mera (Lazarus & 
Folkman, 1984).  
Lazarus, Folkman och Antonovsky beskriver också hur de anser att deras teorier 
förhåller sig till varandra. De är överens om att KASAM-teorin framförallt beskriver 
olika resurser (begriplighet, hanterbarhet, meningsfullhet) som en människa har som 
skydd mot stress, medan copingteorin beskriver resurser som influerar hanterandet av 
uppkommen stress. Antonovsky kan på så sätt sägas beskriva något som ligger till grund 
för den primära bedömningen och Lazarus kan sägas beskriva processen när KASAM 
sviktar. (Antonovsky, 2005; Lazarus & Folkman, 1984)   
 
Metod  
Deltagare 
Uppsatsen baserades på tolv semistrukturerade intervjuer med föräldrar till barn 
med CAH (barnens medelålder var åtta och ett halvt år). Tre föräldrapar blev intervjuade, 
men föräldrarna intervjuades separat. Tre fäder och nio mödrar medverkade, och samtliga 
fäder tillhörde föräldraparen. Intervjupersonerna kom från olika delar av Sverige och från 
såväl landsbyggd, som stad och storstad. Det innebar att det varierade hur nära familjerna 
hade till sjukhus där personal med expertkunskap om CAH fanns att tillgå. Föräldrarnas 
barn var mellan 16 månader och 19 år vid intervjutillfället. Antalet barn i familjerna 
varierade och några familjer hade flera barn med CAH. Sammanlagt hade föräldrarna tre 
pojkar och nio flickor med CAH. Några hade också barn utan CAH. Samtliga barn med 
CAH hade den saltförlorande typen. Sex av flickorna hade genomgått operation av 
genitalierna vid tidig ålder och tre hade inte gjort det.   
Data och datainsamling 
Intervjuerna genomfördes av Tove Lundberg under 2013 och 2014 som en del i 
hennes avhandlingsarbete om icke-typisk könsutveckling som doktorand vid 
Psykologiska Institutionen vid Oslo Universitet. Den intervjumall som användes finns 
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som bilaga (se bilaga 1). Som framgår i bilagan var guiden framtagen för att vägleda 
intervjun och för att presentera öppna frågor så att deltagarna uppmuntrades att tala fritt 
kring ämnet. Intervjumaterialet omfattade totalt 14 timmar och 13 minuter, samt 
processanteckningar från ca 40 minuter av en intervju där inspelningsutrustningen inte 
fungerade. Den kortaste intervjun var 27 minuter, den näst kortaste 55 minuter och den 
längsta 1 timme och 45 minuter. Medellängden på intervjuerna var 1 timme och 11 min.  
Lundberg sökte deltagare genom att kontakta CAH-föreningen i Sverige. Hon 
medverkade vid ett läger som föreningen arrangerade och presenterade där sitt projekt. 
De som var intresserade ombads kontakta henne via mejl eller telefon. Presentationen 
dokumenterades även i CAH-föreningens medlemsblad och där fanns även informationen 
om vart intresserade kunde höra av sig för medverkan. Alla mödrar, förutom en, hörde av 
sig via mejl. En moder hörde av sig genom att ringa. Lundberg skickade då information 
om forskningsprojektet (se bilaga 2) via mejl eller post, samt bad informanterna läsa 
igenom informationen och återkomma om de fortsatt var intresserade. Samtliga återkom 
med fortsatt intresse. Fäderna som intervjuades rekryterades genom att den andra 
föräldern gett dem information om studien. De intervjuades i anslutning till att modern 
intervjuades, men föräldrarna intervjuades var för sig. Vid varje intervjutillfälle gick 
Lundberg återigen igenom informationsbladet (se bilaga 2) och betonade att deltagandet 
var frivilligt och när som helst kunde avbrytas. Deltagarna fick vid intervjutillfället 
signera en samtyckesblankett (se bilaga 5) och de som önskade fick en kopia. Ingen har 
ångrat sitt deltagande under processens gång.  
 
Analysmetoder
12
 
 Systematisk textkondensering (STK) är en pragmatisk, deskriptiv och explorativ 
metod för att tematisera kvalitativ data (i det här fallet semistrukturerade intervjuer). 
Metoden är utvecklad av Kirsti Malterud och inspirerad av fenomenologi, speciellt 
Amedeo Giorgis psykologiska fenomenologiska analys (Malterud, 2012). Malterud 
(2012) beskriver STK mer som en procedur än som teoretiskt hängiven och menar att 
                                                 
12
 Enligt APAs riktliner (American Psychological Association [APA], 2009) ska detta avsnitt skrivas i 
imperfekt. Liksom med avsnittet om tidigare forskning har istället valts att skriva det i presens. Detta 
eftersom det upplevs öka läsbarheten och för att beskrivna analysmetoder är aktuella teorier. 
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metoden inte bör ses som en fenomenologisk metod, utan snarare just som influerad av 
fenomenologisk filosofi. Likheterna med Giorgis fenomenologi finns bland annat i den 
deskriptiva ansatsen där forskaren försöker presentera deltagarnas erfarenheter så som de 
uttrycker dem, snarare än att fokusera på eventuellt underliggande meningsskikt. Likaså 
är ambitionen att presentera aspekter av deltagarnas livsvärld snarare än att försöka täcka 
in alla aspekter av ett fenomen. Malterud (2012) menar också att forskarens rörelse 
mellan identifikation med det studerade materialet och parentessättande av sin 
förförståelse är ett teoretiskt arv från Giorgi. Parentessättande ska dock förstås som något 
som forskaren gör mer eller mindre. Då det inte helt går att parentessätta sin förförståelse 
är det av vikt att forskaren söker beskriva sin förförståelse och forskningsprocessen så 
transparent som möjligt. (Malterud, 2012)  
STK består schematiskt av fyra olika steg. Stegen följs i från helhet till del och 
åter till helhet. I början gör sig forskaren väl förtrogen med materialet och skapar intuitivt 
teman vid genomläsning. Steg två innebär att materialet systematiseras utifrån temana 
genom att det delas upp i mindre bitar (meningsenheter) och sorteras under respektive 
tema. I steg tre söker forskaren göra tematiseringen och kodningen mer explicit, samt 
delar upp teman i underteman. Slutligen sammanfogas materialet till en berättelse och 
relateras till tidigare forskning. I praktiken följs inte dessa steg helt linjärt utan forskaren 
behöver röra sig fram och tillbaka för att ompröva, omformulera och revidera sina 
slutsatser. Malterud (2012) föreslår exempelvis att det är önskvärt om flera som är 
förtrogna med materialet samtalar om de teman som framkommer under processen för att 
bredda förståelsen av materialet. (Malterud, 2012) 
Tematisk analys (TA) är liksom STK en metod för att identifiera, analysera och 
rapportera mönster eller teman i ett datamaterial. Metoden finns i flera olika varianter och 
här beskrivs Braun och Clarkes (2006) modell. TA beskrivs som möjlig att kombinera 
med olika teoretiska och epistemologiska utgångspunkter inom den kvalitativa 
forskningen, även om Braun och Clarke utan vidare specificering framhåller att den inte 
kan kombineras med alla teorier. En aspekt av metoden är antagandet att tematisering 
innebär en aktiv tolkande process från forskarens sida. Det rör sig exempelvis inte om att 
”upptäcka” teman i materialet eller att ”att ge röst” åt informanterna. Forskaren 
tematiserar genom att skapa meningsfulla kopplingar mellan olika delar av materialet och 
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ägnar sig i varje steg åt selektion, perspektivtagande och tolkning. Vidare kan analysen 
göras med fokus på explicit eller latent nivå. (Braun & Clarke, 2006) 
 Braun och Clarke (2006) öppnar upp för vad de kallar både ”bottom up” och ”top 
down” analyser av data. STK skulle då beskrivas som en top-down-modell då det första 
steget innebär att övergripande teman identifieras för att i följande steg röra sig mot 
mindre delar av materialet (Malterud, 2012). Braun och Clarke (2006) beskriver dock 
främst en bottom-up-modell där forskaren går från identifiering av sentenser i korta 
textsegment, via sortering av segmenten i meningsfulla högar mot alltmer explicit 
beskrivna teman. Det färdiga resultatet bör inte enbart referera en sammanfattning av 
datan, utan framställa en historia som går bortom en rent deskriptiv nivå. (Braun & 
Clarke, 2006)  
 
Analysförfarande 
Inledningsvis transkriberades de inspelade intervjuerna med hjälp av 
dataprogrammet InqScribe. Exakt tidtagning på pauser och subtilare tempoförändringar i 
informantens tal transkriberades inte ut. Istället uppskattades pausernas längd och skrevs 
ut med punkter. Två punkter (..) användes för kortare konstpaus, tre punkter (...) för 
längre paus och sex punkter (......) för en längre stunds tystnad. Dialektala nyanser i 
språket transkriberades inte heller. Intervjuarens bekräftande ljud eller korta yttranden 
transkriberades med tecknet ”**” och ”[gråter/skrattar]” användes när informanterna eller 
intervjuaren tydligt uttryckte känslor. Två intervjuer transkriberades av en extern 
transkriberare varför dessa intervjuer lästes och lyssnades igenom. Korrigeringar av 
transkriberingen gjordes för att den skulle ha samma form som övriga transkriberingar.  
I enlighet med TA lyssnades och lästes intervjuerna igenom flera gånger (Braun 
& Clarke, 2006). En top-down modell i enlighet med STK användes sedan vid analys av 
det transkriberade materialet (Malterud, 2012). Braun och Clarkes (2006) perspektiv på 
forskarens roll vid tematisering följdes dock mer och Malteruds (2012) mer 
fenomenologiska synsätt mindre. Med andra ord betraktades tematiseringen som en 
process av selektion, perspektivtagande och tolkning. Under analysprocessen 
diskuterades resultatet med Lundberg, som genomfört intervjuerna. Hennes kommentarer 
bekräftade resultatet och diskussionerna bidrog till att förtydliga relationen mellan teman, 
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samt göra den tematiska logiken mer explicit. Från transkriberingen och genom hela 
analysprocessen fördes processdagbok för att kunna ta till vara löpande reflektioner och 
för att kunna utgöra underlag för en reflexiv del i uppsatsen.  
Det första steget i STK gjordes manuellt med understrykningspenna, medan de 
andra stegen genomfördes med hjälp av ordbehandlingsprogram (Malterud, 2012). För 
varje steg skapades nya dokument och mappar för att möjliggöra en rörelse fram och 
tillbaka mellan de olika stegen i analysen. Meningsenheter färgkodades så de kunde 
spåras tillbaka till det sammanhang de haft i de transkriberade intervjuerna. STK följdes 
till det sista steget där berättelser skapades (Malterud, 2012). Resultatet i uppsatsen 
skrevs, i linje med både STK (Malterud, 2012) och en variant av TA (Braun & Clarke, 
2006), på en explicit analysnivå. TAs betoning av att forskaren bör presentera ett resultat 
som går utöver den explicita nivån inspirerade den teoretiska läsning av resultatet som 
placerats i diskussionsdelen av uppsatsen. 
 
Reflexivitet 
Som tidigare diskuterats rörande både analysmetoder och epistemologiska 
anspråk så är en kunskapsproduktion av det slag som det här uppsatsarbetet utgör en 
tolkande process. Alvesson och Sköldberg (2008) beskriver att en sådan form av 
kunskapsproduktion behöver gå hand i hand med ett reflekterande över hur forskarens 
person och sammanhang har betydelse för tolkningen. Istället för att betrakta den 
betydelse som dessa aspekter spelar som ett störande moment, så behöver de ses som en 
förutsättning för tolkning och tydliggöras för läsaren. Det är omöjligt att fullständigt 
beskriva en tolkande process, då en sådan beskrivning i sig förutsätter en tolkning. 
Reflexivitet innebär ett försök från forskarens sida att skriva in sig själv och sitt 
sammanhang i forskningen så att läsaren bättre skall kunna förstå och bedöma den 
kunskap som producerats. Det är alltså en slags reflektion (tolkning av tolkning) över 
forskningsprocessen med målsättningen att tydliggöra hur tolkningen gått till. (Alvesson 
& Sköldberg, 2008) Nedan följer en sådan reflektion. 
Uppsatsprojektet började som en förfrågan från Lundberg om att skriva utifrån 
intervjuer som hon genomfört. Genom samtal med henne om forskningsfältet och 
intervjuerna, samt en mindre litteratursökning erhölls en viss förförståelse för vad 
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materialet kunde innehålla. Vad som först fångade mitt intresse var frågor relaterade till 
den icke-typiska könsutvecklingen. Jag har en akademisk bakgrund inom bland annat 
filosofi och idéhistoria och har sedan länge intresserat mig för frågor som rör 
psykologiska, sociologiska, politiska och historiska aspekterna av kön, könsroller och 
könsidentitet. Hur föräldrar och vårdpersonal mötte och förhöll sig till ett barn som inte 
passar med många av de samhälleliga föreställningar som finns kring kön, var därför 
något jag ville förstå mer av. När jag läste mer om området blev mitt intryck att mycket 
av tidigare forskning använt sig av personer med CAH för att driva vetenskapliga teorier 
och politiska agendor som inte direkt låg i dessa personers intressen. Liknande perspektiv 
har exempelvis förts fram i de beskrivningar av forskningsfältet som gjorts av Karkazis 
(2008) och Jordan-Young (2011). Ur detta uppkom en känsla av ansvar gentemot 
föräldrarna som låtit sig intervjuas och en önskan att skriva en uppsats som skulle kunna 
svara mot ett behov som de upplevde. De teoretiska perspektiv jag först övervägt att 
anlägga, med fokus på frågor relaterade till barnets icke-typiska könsutveckling, 
bedömdes medföra en risk att begå samma misstag som en stor del av tidigare forskning 
gjort.  
Relativt snart efter det att jag tackat ja till att skriva utifrån Lundbergs material, 
fick jag veta att jag skulle bli förälder. Det har varit både en tillgång och en svårighet i 
skrivandet eftersom det har skapat en stark identifikation med föräldrarnas beskrivningar. 
När bekanta har ställt de vanliga frågorna om jag ”vet vad det blir” eller om ”hur barnet 
verkar må”, samt när jag och min fru fantiserat om hur vi vill att vårt familjeliv skall bli, 
har berättelserna från mitt material fått en annan klangbotten. En sådan identifikation kan 
leda till övertolkningar, men jag har istället utifrån mina epistemologiska utgångspunkter 
försökt se detta som en möjlighet till ett engagerat samtal med mitt material. Jag tror 
också att denna identifikation än mer har stärkt min önskan att beskriva olika sidor av 
föräldrarnas kamp.  
Inledningsvis var det omöjligt att veta exakt vad intervjuerna skulle innehålla, 
varför jag ville hålla möjliga frågeställningar, metodval och teorier öppna så länge som 
möjligt. Det gick dock inte att närma sig ett datamaterial helt utan metod, varför jag valde 
metoder (STK och TA) som lät mig avvakta med ställningstaganden som skulle begränsa 
min läsning alltför mycket. Att metoderna lät sig kombineras och modifieras efter 
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datatyp, frågeställning och epistemologisk hållning passade också med mina 
förutsättningar. Efter att ha lagt uppskattningsvis 60-70 % av uppsatsarbetet på att 
transkribera, läsa och läsa om materialet, valdes en top-down modell för analysen. Det lät 
mig få ett tidigare grepp om frågeställning och därmed mer tid att läsa in mig på passande 
teori.  Det möjliggjorde också för att låta Lundberg mer löpande kommentera min analys. 
På så sätt hoppades jag att det faktum att jag inte gjort intervjuerna kunde vändas till en 
fördel. Lundberg var väl förtrogen med fältet och hade ett annat perspektiv utifrån att ha 
träffat informanterna, medan jag hade en stor förtrogenhet med det transkriberade 
materialet och en blick som var mer opåverkad av en viss teori eller frågeställning. Våra 
olika perspektiv kunde därför komplettera varandra och bredda förståelsen av materialet. 
Uppsatsskrivande görs inte i den ordning som en uppsats presenteras på. Otaliga 
teoretiska och metodologiska ingångar har studerats och förkastats under resans gång. 
Slutligen användes en bredd av stora psykologiska teorier och näraliggande forskningsfält 
för att diskutera resultatet. En anledning till detta är att skapa en bredd av sätt att använda 
och gå vidare med det resultat jag landat i. Säkert har en sådan bredd skett på bekostnad 
av en fördjupning. 
Slutligen vill jag säga något om ordvalet i den här uppsatsen. Min syn på språket 
är att det inte bara beskriver en verklighet utan också (åter)skapar en verklighet (Ricouer, 
1992). I fotnoter och i diskussionen har jag därför sökt problematisera de begrepp jag 
använt. Exempelvis har jag valt att skriva om ”icke-typiska” genitalier, snarare än 
”avvikande” eller ”missbildade”. Anledningen till detta är att jag upplever att 
”missbildad” och ”avvikande” för tankarna till något som gått fel eller behöver 
korrigeras, vilket inte är ett ställningstagande som jag vill göra.  
 
Etiska överväganden 
Då den här uppsatsen har byggt på material som samlats in som del i ett större 
forskningsprojekt vid Oslo Universitet, gjordes delar av de etiska hänsynstagandena 
redan innan dess att detta uppsatsprojekt tagit sin början. I Norge finns två möjliga 
etikprocesser som ett forskningsprojekt av det här slaget behöver förhålla sig till. Den 
första är en prövning hos ”Regionale komiteer for medisinsk og helsefaglig 
forksningsetikk” (REK). Alla projekt som på något vis är medicinska eller rör forskning 
29 
 
på hälsotillstånd ska söka tillstånd hos denna kommitté. Lundberg skickade en förfrågan 
till REK om projektet behövde värderas av dem, men fick svaret att det inte behövdes då 
det inte rörde sig om inhämtning av direkt medicinsk data. Då ett forskningsprojekt inte 
behöver prövas av REK, så måste det granskas genom ”Norsk samfunnsvitenskaplig 
datatjenste” (NSD) och ”Personvernombudet for forskning”. Detta gjordes för att 
försäkra att data insamlas och bevaras på ett etiskt och juridiskt korrekt sätt. En 
granskning av NSD genomfördes och projektet godkändes. Deltagarnas informerade 
samtycke säkrades genom att de fick information om projektet både skriftligt och 
muntligt. Informationen upprepades i samband med att intervjun skulle genomföras och 
deltagarna fick då också skriva på en medgivandeblankett (se bilaga 5). De blev även 
informerade om att de hade möjlighet att avbryta intervjun och dra sig ur projektet när de 
önskade.  
Inför att detta uppsatsprojekt skulle påbörjas så skickades en ändring av den 
tidigare ansökan till NSD, vilka även fortsatt ansåg att projektet var korrekt. 
Informanterna informerades också via mejl och/eller post (se bilaga 3) för att få möjlighet 
att ge, eller inte ge, sitt godkännande till att intervjuerna användes i uppsatsprojektet. I 
informationen framgick vilka fördelar som detta kunde medföra, hur informationen skulle 
hanteras, samt att de hade möjlighet att inte godkänna uppsatsprojektet. Det framgick 
också att om man inte hörde av sig, så betraktades detta som ett godkännande. De som 
fick informationen via mail fick 5 veckor på sig att fundera. De som inte gav besked 
inom tre veckor fick en påminnelse två veckor innan sista datum. De som informerades 
via post fick tio veckor på sig att säga nej till att ingå i uppsatsen. Hälften av deltagarna 
skrev tillbaka och gav sitt godkännande. De som återkom såg detta som mycket viktigt 
och var positiva till uppsatsen. Ingen motsatte sig till att vara del i uppsatsen.  
Ett avtal upprättades mellan Lundberg och uppsatsförfattaren (se bilaga 4). Där 
framgick hur intervjumaterialet skulle hanteras på ett säkert sätt och hur informanternas 
anonymitet skulle garanteras. Lundberg och uppsatsförfattaren träffades kontinuerligt och  
talade om hur frågor kring anonymisering skulle hanteras. Utifrån att CAH är en så pass 
ovanlig sjukdom och då många av föräldrarna kan ha kännt varandra genom CAH-
föreningen så har citat använts på ett restriktivt och anonymiserat sätt. Hade exempelvis 
sjukhusets namn och antal barn i familjen framkommit i samma citat så hade det gått att 
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härleda vem informanten var. Därför ersattes namn, platser med mera av klamrar ([ ]) i 
citaten. En avvägning gällde om alias skulle användas för att presentera citat i uppsatsen. 
Då informationen från flera citat då skulle kunnat läggas ihop för att härleda vem 
informanten var så gjordes avvägningen att inte använda alias. På så sätt har resultatet 
kunnat presenteras med fler och mer kärnfulla citat. 
 
Resultat 
Analysen av de transkriberade intervjuerna sammanställdes i fyra teman och fjorton 
underteman. Tema 1: Den första reaktionen, delades in i undertemana; 1.1: Förvirring, 
oro och skiftande känslor, 1.2: Är det en pojke eller en flicka?, samt 1.3: Stöd och hjälp. 
Tema 2: Den första tidens utmaningar, delades in i undertemana; 2.1: Att bo i 
vardagsrumssoffan, 2.2: Osäkerhet och livsomställning, samt 2.3: Det blir bättre, det går 
över. Tema 3: Vardaglig oro och riskhantering, delades in i undertemana; 3.1: Utvidgad 
riskhantering, 3.2: Relationen till vården, 3.3: Att lämna över ansvar till barnet, samt 3.4: 
Ensamhet och acceptans. Tema 4: Utmaningar rörande icke-typisk könsutveckling, 
delades in i undertemana; 4.1: Att besluta om operation, 4.2: Att förhålla sig till forskning 
och statistik, 4.3: Att tala med barnet, samt 4.4: Oro för omgivningens reaktioner. Nedan 
redogörs för dessa teman och underteman. I texten har angivningar av antal föräldrar som 
sagt, beskrivit eller berättat om något använts på följande sätt; några (2-4 st), flera (5-7 st) 
många/de flesta (8-11 st). Citaten som återges har i några fall redigerats från det 
transkriberade materialet. Uppenbart dialektala satsbyggnader eller uttryck har ändrats 
varsamt för att bevara informanternas anonymitet. Ord som står inom klammer har av 
samma skäl lagts till när informanterna talat om exempelvis namn på personer eller 
platser.  
 
Tema 1: Den första reaktionen  
Ett tema i intervjuerna rörde föräldrarnas initiala reaktioner i samband med att de 
fick veta att deras barn hade CAH. Omständigheterna för varje förälder var givetvis 
unika. Vissa föräldrar till flickor mötte direkt oklarheten kring kön när deras barn föddes 
och fick då ofta efter några dagar besked om att deras barn hade CAH. De fick då också 
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besked om vilket kön som DSD-teamet, efter en utredning, kommit fram till att barnet 
hade. Andra föräldrar, oftast de till pojkar, hann åka hem och börja oroa sig över att deras 
barn inte mådde bra. Ofta fick de ett samtal från vården om att de behövde åka in till 
sjukhus då PKU-testet visat att barnet hade CAH. Hur länge föräldrarna fick vänta på 
besked och hur dåligt barnet hann bli innan medicinering sattes in varierade också. Var 
det inte föräldrarnas första barn med CAH så blev situationen också annorlunda eftersom 
det då fanns en beredskap för att barnet kunde ha CAH. Trots de unika omständigheterna 
för varje förälder fanns stora likheter i föräldrarnas berättelser.  
 
Tema 1.1: Förvirring, oro och skiftande känslor. De flesta föräldrar 
 beskrev ett starkt obehag utifrån att de inte förstod vad som skedde. Vanliga upplevelser 
var förvirring, obegriplighet, ångest och oro. Denna ovisshet och obegriplighet beskrevs 
som i sig ångestfylld. Alla upplevde att deras nyfödda barn befann sig i en allvarlig och 
möjligt farlig situation. Prover, undersökningar, expertteam och vårdpersonalens allvar 
upplevdes förstärka den upplevelsen. Samtidigt var föräldrarna oförmögna att bedöma 
vilka risker som fanns. De visste inte vad de kunde förvänta sig och vad nästa besked från 
läkarna kunde innebära. En mor till en flicka talade om denna situation så här: 
 
Mor: Det var väldigt förvirrat helt enkelt. Vi visste bara inte varför vi var där. 
Och det hade vi..fått samma procedur igen, så hade jag nog gärna fått lite mer 
information. Och inte det här bara hänga fullständigt i luften och inte begripa 
nånting.  
Intervjuare: Vad för slags information skulle du ha velat ha eller hur eller? 
Mor:......ja..ehm 
Intervjuare: Skulle du vilja, jag menar, skulle det ha varit bättre om dom ha sagt 
liksom vilka hypoteser dom kanske hade eller? 
Mor: Ja jag skulle nog gärna haft någon slags inblick i vad det skulle kunna va. 
För jag förstod på den där specialkliniken, eller de specialistkliniken i [storstad], 
att där finns mängder med olika syndrom. Och det kan va..en bunt olika grejer 
som det kan bero på.  Men hela tiden så fick jag f försöka fantisera om vad det 
skulle kunna va istället för att jag hade nått realistiskt och hänga upp det till. 
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Flera föräldrar var initialt oroade över att deras barn skulle dö eller att det skulle 
vara utsatt för stora hälsorisker. Några uttryckte också ett obehag inför att barnet verkade 
lida av provtagningar och undersökningar. Modern i citatet hade fått ytlig information 
men beskrev ändå svårigheten med att fortsatt sväva i osäkerhet. Förvirringen och 
obegripligheten, som beskrevs i citatet ovan, gällde dock inte enbart det omedelbara nuet 
eller den närmsta framtiden, utan även förväntningar och föreställningar om barnets och 
familjens framtid. För många uppstod tidigt oroande fantasier och katastroftankar ur 
ovissheten. Exempel på orostankar som rörde barnet var om det skulle bli kognitivt 
funktionsnedsatt, behöva rullstol eller få ett väldigt avvikande utseende. Andra tankar 
rörde om barnet skulle kunna ha meningsfulla relationer med andra eller kunna dricka 
alkohol och resa utomlands som vuxen. Flera oroade sig över vad detta skulle komma att 
innebära för dem som familj. Dessa tankar var formulerade som ”kommer vi klara det 
här?” och ”vad innebär detta för vårt liv?”. Två föräldrar beskrev samma situation så här: 
 
Far: Ehh..de var väll omtumlande sådär åhh, men som sagt, vi visste ju inte hur 
om sjukdomen hur det var och sådär. Men, men jag kommer ihåg att vi satt där 
jag och [moderns namn] och vi grät och sådär, så sa vi att "det här kommer vi ju 
fixa på nätt sätt" att oavsett vad det blir, så löser man ju det på nått sätt. De var 
väll så. Och sen så..k, när man hade fått mer information om sjukdomen och sådär 
så var det ju liksom, så blev det ju lättare och lättare. 
 
Mor: Då hette det ju AGS
13
. Och det var ju nått till nått syndrom. Och då, 
syndrom för oss, det enda som fanns var ju Downs syndrom. Liksom det enda 
man känner till. Så det var ju såhär "jaha ok, kommer han bli utvecklingsstörd" 
det var ungefär, ja men asså hur ser dom ut. Är dom friska? Kan dom springa? 
Kan dom liksom? 
 
De initiala känslorna som föräldrarna beskrev var inte uteslutande oro, ledsnad 
och förvirring, utan kunde även vara ilska och skuld. Några föräldrar beskrev hur de tänkt 
                                                 
13
 En tidigare beteckning på CAH var Androgenitalt syndrom (AGS).  
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tankar som de upplevt förbjudna. Exempelvis att det varit bättre om barnet inte fötts eller 
att de hade någon skuld i vad som skett. En mor beskrev de första känslorna så här: 
 
Mor: Så i början så tänkte jag att va de va..det var synd om [barnet] att hon hade 
blivit född överhuvudtaget. Till för att hon hade skulle behöva ha det här. 
Eh...att..nej jag det kändes jätteorättvist. Och ha gett sitt barn en sån sjukdom. 
Innan jag fattade att det var faktiskt inte så farligt i alla fall. Att det e en..de är en 
lindrig grej. Och just och tänka också att dom flesta har sin sak. Och eh..vad det 
än är så är detta inte det värsta 
Intervjuare:Kommer du ihåg vad du hade för tankar när du fick reda på 
diagnosen? Om du tänkte nånting inför framtiden liksom hade oro? 
Mor: Ja var jättemycket tankar. Jag var bara ledsen. Jag grät hela tiden. Tyckte 
det var jättejobbigt att hantera. Just att det kändes som de va mitt fel. Att jag hade 
fört vidare nånting sånt här dåligt, med mitt genetiska material. 
I citatet framkom hur tankarna och känslor kunde skifta mycket och hur 
föräldrarna relativt snabbt kunde hitta sätt att förstå och meningsgöra vad som skett. Att 
de påpekade att ”alla har sin sak” eller att det fanns mycket värre saker som kunde 
drabbat barnet, var vanligt i intervjuerna. För de flesta föräldrar skiftade även de svåra 
känslorna till positiva känslor av glädje över det nya livet.   
 
Tema 1.2: Är det en pojke eller en flicka? För många av föräldrarna 
handlade den initiala förvirringen och obegripligheten även om  att barnets kön beskrevs 
som oklart av vårdpersonalen. Reaktionerna på denna oklarhet skiljde sig dock mycket åt. 
Flera föräldrar beskrev att de inte förstått och att det känts overkligt. Några beskrev sin 
reaktion som chockartad och traumatisk, medan ytterligare några beskrev att de inte 
upplevt att något var oklart och att det varit irriterande att vårdpersonalen beskrev 
situationen så. De flesta hade aldrig hört talas om att ett barns kön kunde vara oklart. 
Något som många föräldrar beskrev som svårt var att de inte visste hur de skulle tala med 
andra om eller benämna sitt barn. De beskrev att det kändes svårt att tala om ”barnet”, 
”den/det” eller att växla pronomen. De kunde ha fått besked om kön vid ultraljudet och 
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haft ett namn på barnet i flera månader när de plötsligt hamnade i en situation där barnet 
inte hade ett namn. Flera föräldrar lät bli att ringa vänner och familj för att berätta att de 
fått barn eftersom de inte vetat hur de skulle svara på den förväntade frågan om vad det 
blev för kön. Andra upplevde sig hamna i ett dilemma då de hunnit ge besked om kön till 
släkt och vänner via sms eller sociala medier. Flera beskrev känslor av ensamhet som en 
följd av detta.  
När det kom till barnets kön beskrevs hur vårdpersonalen reagerat annorlunda än 
när det gällde frågor som rörde barnets hälsa. Flera föräldrar beskrev hur de uppfattat att 
vårdpersonalen varit intresserade av barnets genitalier för att det varit så ovanligt och 
sensationellt. Några uttryckte förståelse för detta men det upplevdes oftast som 
besvärande. Flera beskrev hur det uppstått problemsituationer kring vanliga rutiner så 
som förlossningsfika och att få en mössa till barnet. Detta eftersom mössor och servetter 
till fikat varit rosa eller blå beroende av barnets kön. Efter några dagar gav DSD-teamet 
ofta besked om barnets kön. En mor beskrev det så här: 
 
Mor: Utan det var ju mest konstigt. Eh "tänk om nån skulle fråga vad det är. Då 
kan jag ju inte säga vad det är. Det blir jättekonstig" Så efter tre dar ehh så..då 
kom ju läkaren och sa att "Det va precis som vi trodde. Att det är en flicka" Och 
då var det såhär bara "Oh!![glatt överaskatt]Har man fått en flicka!" Då kunde jag 
skicka sms och ja då fanns ju inte Facebook heller så det var ju inte så att man 
hade börjat där redan. Eh hade inte berättat för nån..ja kanske den närmsta vännen 
att att du hade fått barn, men att vi inte riktigt visste vad det var. För jag var sådär 
att jag inte orkade med alla frågor och alla funderingar och sådär. Eh och så är det 
väll än idag. En del vet ju om hela historiken men väldigt få vet om allt. 
 
Som beskrevs i citatet så upplevde de flesta föräldrar beskedet som en lättnad. De 
kunde då ge sitt barn ett namn och det hade känts lättare att tala med vänner och 
släktingar om barnet. Som antyddes i citatet ovan och som beskrivs senare, så upplevde 
alla föräldrar att barnets icke-typiska könsutveckling även fortsatt gav upphov till olika 
svårigheter. 
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Tema 1.3: Stöd och hjälp. Utifrån den första upplevelsen av oro och 
förvirring beskrev alla föräldrar ett behov av att begripa och förstå. Vissa föräldrar talade 
uppskattande om hur sköterskor eller läkare skissat enklare förklaringsmodeller och gett 
dem lugnande besked om att barnet skulle må bra så länge det fick sin medicin. Även om 
alla föräldrar uttryckte att de känt behov av att snabbt få information om vad sjukdomen 
innebar och vad som skulle ske den närmsta tiden, skiljde de sig åt vad gällde hur mycket 
information de ville ha och när. För många behövde de värsta rädslorna dementeras innan 
de kunde ta till sig någon annan information. Det rörde då oftast om barnets liv var i fara 
och om det skulle kunna få ett drägligt liv. Flera uppskattade att de fått 
informationshäften om sjukdomen. Medan vissa direkt hade sökt på internet efter mer 
information, så hade det räckt för andra att få försäkran om att det inte fanns någon 
överhängande fara och det kunde ta några veckor innan de känt behov av att förstå mer.  
Några föräldrar hade snabbt, genom tips från läkare eller genom egna 
efterforskningar, fått kontakt med CAH-föreningen. De beskrev då att det hade hjälpt 
dem genom att de kunde få en annan typ av information än vad vården erbjudit. Genom 
föreningen hade föräldrarna exempelvis kunnat se bilder på barn med CAH som reste 
eller idrottade och de hade även fått höra från andra föräldrar om hur det var att ha barn 
med sjukdomen.  
För de föräldrar som märkt att något var fel innan de får beskedet om diagnos, 
hade diagnosbeskedet initialt varit lugnande. De beskrev att den tidigare oron ersatts av 
hopp om att det fanns en förklaring och att det därmed fanns något att göra.   
Många föräldrar hade tidigt erbjudits samtalskontakt med kurator eller psykolog, 
men ingen hade upplevt det som hjälpsamt i situationen. Däremot uttryckte många att de 
uppskattat erbjudandet och att det känts skönt att veta vart de kunde vända sig. Flera hade 
senare känt behov av samtalskontakt. Några uttryckte att de hade velat bli tillfrågade flera 
gånger. Vad föräldrarna ville tala om i senare skede beskrevs inte röra den första tiden, 
utan snarare problem som uppkommit i familjen i relation till barnets sjukdom, eller 
svårigheter kring hur föräldrarna skulle tala med barnet om frågor som rörde kön och 
genitalier.  
Vad alla föräldrar lyfte fram som hjälpsamt, eller som något de saknat, var att få 
möta experter som kunde ge dem en lättfattlig första beskrivning om vad sjukdomen 
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innebar, vad som skulle ske den närmsta tiden, samt lugna deras värsta farhågor om faran 
för barnets liv och framtid. Återkommande var också det hjälpsamma i att ha fått 
information om vart man kunde vända sig för mer information. Tips om CAH-
föreningen, informationshäften att läsa, kuratorer eller psykologer att vända sig till eller 
telefonnummer till vårdpersonal som kunde svara på frågor var alltså uppskattat. En mor 
beskrev ett bemötande hon upplevt hjälpsamt: 
 
Mor: Eh hon sa inte så mycket tror jag just då, för hon fattade nog att vi var i 
chock. Utan hon eh..eh hon, hon sa bara att [barnets namn] kommer bli frisk. Han 
kommer behöva mediciner. Eh..men han kommer bli som alla andra barn. Det sa 
hon flera gånger. Kommer jag ihåg. För att de, hon, hon fattade nog att vi inte var 
så mottagliga. Men hon sa att "Han kommer inte se annorlunda ut och han 
kommer inte dö" Och det var väll det viktigaste. När hon sa det så kände jag mig 
lugn. Ehm..då kände jag att det var ok. Jag kan leva med mediciner liksom det är 
ju inte nån fara. Eh..och hon lämnade ett häfte till mig. Eh.."CAH - Vad är det?" 
en sån eh broschyr. Och så sa hon att jag inte skulle gå ut och googla och att jag 
skulle läsa den. Det här häftet innan jag gjorde det. Och när jag kände att jag ville 
läsa det. Jag behövde inte läsa det nu, men att jag kunde läsa det sen. Mm. Och 
det läste jag ju rätt fort. För sån är jag. Min man läste det tre veckor senare 
 
Samma föräldrapar beskrevs reagera väldigt olika initialt. Medan fadern började 
gråta och blev väldigt upptagen av frågan att barnets kön kunde vara oklart, var det aldrig 
en källa till oro för mamman. Hennes oro rörde istället barnets hälsa. Något som de flesta 
framhöll var vikten av att personalen signalerade att de hade tid och att de lyssnade och 
stöttade utan att anta för mycket om vad föräldrarna kände och tänkte. Som beskrivits 
fanns det typiska områden som föräldrarna önskade klarhet kring utifrån sin oro; att 
begripa vad som skulle komma att ske i den omedelbara situationen, barnets hälsa, 
barnets framtida prognos, hur det kunde komma att fungera för dem som familj. Det 
skiljde sig dock mycket åt mellan föräldrarna vilka frågor som var mest framträdande när 
och i vilken ordning. Flera beskrev hur de blivit irriterade över att vårdpersonalen 
exempelvis antagit att deras oro gällde barnets kön och upprepade gånger frågat kring 
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detta eller sagt saker som ”detta måste vara så jobbigt för dig”. För några föräldrar hade 
detta upplevts bidra till att skapa något jobbigt. 
   
Tema 2: Den första tidens utmaningar  
Ett annat tema i intervjuerna var de utmaningar som föräldrarna mötte från det att 
de kom hem från sjukhuset tills dess att barnet var cirka ett år gammalt. Berättelser om 
denna periods utmaningar upptog en omfattande del av materialet. Föräldrarna var också 
väldigt samstämmiga rörande hur de hade upplevt perioden. Samstämmigheten medförde 
att detta tema inte krävde lika utbroderande nyanseringar. Dess ringa omfattning i 
resultatdelen skall därför inte ses som en indikation på dess omfattning i intervjuerna. 
 
Tema 2.1: Att bo i vardagsrumssoffan. En anledning till 
 samstämmigheten var de praktiska problem som upptog så mycket av föräldrarnas kraft 
och energi. Det rörde sig om att ge barnet salt, att hitta rätt dos på medicineringen och 
frekventa sjukhusbesök. Två mammor uttryckte det så här: 
 
Mor 1:Eh nu har, drack, dricker jag ändå inte kaffe, men blev ju ingen risk att 
man blev lattemamma eller ute fika på stan. Jag kommer ihåg även det här med, 
va med i mammagrupp och sånt. Ja vi kom aldrig iväg. Vi var liksom inte klara 
då. Man bara satt där och amma och kä, så kräktes hon igen och så skulle man 
liksom..ja göra om proceduren. För man ville ju ha i henne så mycket som möjligt 
av den där medicinen så klart.  Så ja det kändes som man bodde i 
vardagsrumssoffan. Bara la ner henne där, hon fick sova lite och vila själv. Så vi 
satt där och titta lite på TV och sen var det dags igen. 
 
Mor 2:Medicineringen den första tiden, då satt jag i princip bara och grät..dagarna 
igenom. För att det var det det gick ut på, det var och försöka få i henne det utan 
att hon skulle spy. 
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Föräldrarna behövde alltså ge sina barn ett speciellt salt under barnets första år (i 
bland upp till två år)
14
. Det beskrevs målande hur äckligt saltet var och hur svårt det var 
att få i barnet. Föräldrar med olika gamla barn hade prövat olika typer av salt men 
beskrivningarna var ändock de samma. Det beskrevs känslomässigt krävande att ägna 
timmar varje dag åt att tvinga i sitt barn något som det absolut inte vill ha. Ofta 
komplicerades amning och senare matning av saltproblematiken. De flesta föräldrar hade 
inte fått några tips om hur de skall gå tillväga och de som hade fått tips hade sällan 
upplevt dem som hjälpsamma. Det fanns flera olika strategier så som; att blanda med 
bröstmjölk, vatten i olika utspädda kvoter, spruta i munnen, ge lite i taget eller ge allt på 
en gång, samt att ha barnet i olika ställningar. Flera föräldrar hade skapat scheman av 
olika slag för att hålla reda på när barnet fick salt, hur mycket, samt hur ofta det spydde 
upp det.  
Medan saltet beskrevs som den största svårigheten kunde medicineringen med 
kortison också vara utmanande i olika grad. Extra kortison behövdes ges flera gånger 
(ofta 4) över dygnet och hade för några varit svårinställt. För många, men inte alla, 
innebar den första tiden frekventa sjukhusbesök och kontroller. Det kunde bero på 
svårinställd medicin eller att saltet gjort det svårt med amning och mat. En mor beskrev 
svårigheterna och hur detta förändrades: 
 
Mor: Och tryckte vi i för mycket [salt] så kräktes hon ju. Så det var ju liksom... 
Det kändes som att vi gjorde ju liksom inte annat än att bara försöka hålla det här 
schemat och...Så det var tur att vi skrev upp allt. Det var... Ja... Och just det här 
att vi fattade ju inte att det inte skulle jämt vara så. Utan det var så här ”hur ska 
det här gå?” liksom. ”Hur ska vi kunna ha ett liv överhuvudtaget? 
 /.../ 
Hon kräktes upp mediciner och... Ehh Så. I början. Nu så är det ju... Vi är ju 
mycket, mycket säkrare nu. Hon är ju större så vi känner ju av mycket mer. Nu 
klarar vi ju av på ett annat sätt då. Om hon har feber och sådant där så åker vi ju 
inte in i första... Ibland behövs det ju, men men då var det ju… för minsta lilla 
                                                 
14
 Se den medicinska översikten för mer information om detta 
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som vi direkt ringde liksom och...Så där. Det var ju lite annan... Men det var 
mycket, mycket sjukhus första tiden. 
 
Citatet ovan belyste dels hur saltet och medicinerna krävde mycket energi och 
kraft, samt hur detta utmanat föräldrarnas tro på sin egen förmåga och bild av sitt 
framtida liv. Upplevelser av trötthet, frustration, osäkerhet och desperation var vanligt 
återkommande i beskrivningarna av denna period.  
 
Tema 2.2: Osäkerhet och livsomställning. I föregående citat beskrevs 
 en osäkerhet kring att förstå och tolka barnets symptom och medicinska behov. Oron för 
barnets hälsa beskrevs av alla som påtagligt närvarande i vardagen. Samtliga talade också 
om en osäkerhet rörande att tolka sitt barns signaler och förstå vad som var farligt och 
vad som inte var det. Detta ledde till ytterligare vårdkontakter. Som beskrivs mer senare 
upplevde de flesta föräldrar att framförallt de akuta vårdkontakterna var förenade med 
känslor av frustration gentemot vårdpersonalen.  
Några föräldrar talade också om den första tiden som särskilt krävande för 
relationen. Det beskrevs i dessa fall delvis bero på hur föräldrarnas olika strategier för att 
hantera den nya situationen hade krockat med varandra. Exempelvis kunde den ena 
föräldern helst undvika att befatta sig med allt som rörde barnets sjukdom, medan den 
andra ägnade större delen av tiden åt detta. Flera berättade om hur pappan i mindre 
utsträckning än mamman velat tala om sina upplevelser. Upplevelser av trötthet, 
frustration, osäkerhet och desperation beskrevs också som belastande för paren. En 
förälder som hade erfarenheter av barn utan CAH påpekade att föräldrablivandet varit 
utmanande även med andra barn. Hon reflekterade kring att problem med amning, 
sömnbrist och stora livsomställningar var gemensamt för många föräldrar. Samtidigt 
innebar saltet, medicinering och osäkerheten kring att bedöma barnets hälsa ytterligare 
utmaningar i föräldrablivandet.   
 
Tema 2.3: Det blir bättre, det går över. De flesta föräldrar beskrev att 
 vardagen blivit påtagligt enklare efter det första året då saltet inte längre hade behövts 
och medicineringen provats ut. Många beskrev att de då hade lärt sig egna strategier för 
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att sköta salt och medicin. Oron hade minskat då de fått mer erfarenhet av hur de skulle 
tolka sitt barns symptom. Flera föräldrar införskaffade blodsockermätare för att ännu 
bättre kunna kontrollera barnets hälsa. Den ökade kunskapen om barnets sjukdom hade 
också gjort att enklare svackor i hälsan kunnat hanteras genom att föräldrarna gett extra 
mediciner hemma. Det som framhölls som mest hjälpsamt under denna period var att ha 
haft kontakt med CAH-föreningen genom internetforum, träffar eller telefon. Andra 
föräldrar som varit igenom samma situation beskrevs både kunna ge värdefulla praktiska 
tips och ingjuta hopp genom att beskriva hur livet skulle bli enklare. Flera uttryckte just 
behovet av att tala med någon som förstod hur det var. En mor sa så här: 
 
Mor: Jag var väldigt mycket i behov av och prata med nån annan. Eh..så det 
gjorde jag ju första veckorna. Då satt jag och pratade på forumet väldigt mycket. 
Så det var väldig hjälp 
Intervjuare:Vad f vilken slags stöd kände du att du fick där? 
Mor: Ja både känslomässigt stöd. Eh många som sa att det kommer bli bättre. 
Alltså eh, det här när han kräktes och det var jättejobbigt och dom sa att "det blir 
bättre, det går över" Ehh..och att eh..alltså just medicinska frågor också liksom att 
eh.."hur har ni upplevt det här?" och "har era blitt piggare på kortison?" och man 
kunde bolla väldigt mycket 
 
CAH-föreningen upplevdes både ha erbjudit stöd som vården haft svårt att ge och 
stöd som föräldrarna inte upplevt sig ha fått ifrån vården. Flera talade om att de tyckte att 
sjukvården varit för ensidigt medicinskt fokuserad och att de hade önskat mer praktiskt 
och emotionellt stöd under denna period. En förälder föreslog att en sjuksköterska med 
specialkompetens skulle kunnat ha träffat föräldrarna regelbundet för att tala om de mer 
praktiska svårigheterna och några beskrev att de hade känt behov av en professionell 
samtalskontakt under denna period.   
 
Tema 3: Vardaglig oro och riskhantering   
Efter den första reaktionens krisartade förlopp och de starka känslorna av 
osäkerhet, oro och desperation som föräldrarna upplevt under det första året, beskrevs hur 
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en mindre intensiv vardag infunnit sig. Oron beskrevs inte som lika påtaglig, utan mer 
som en ständigt närvarande medvetenhet om att det fanns potentiellt negativa saker som 
kunde ske och försämra den fysiska hälsan. Detta kunde tolkas som en medvetenhet om 
olika risker. Till exempel återkom många till den ökade risken vid exempelvis magsjuka, 
influensa eller mindre olyckor. I dessa fall kunde kortisolbristen medföra att barnets hälsa 
snabbt försämrades. Flera föräldrar betonade att barnet kunde dö utan sina mediciner eller 
ifall det inte fick rätt behandling i akutsituationer. Exempel på sätt att hantera dessa 
upplevda risker var att; de lärde sig att löpande bedöma barnets hälsa, hade 
extramediciner på flera platser och med sig i flera väskor, införskaffade och lärde sig att 
använda medicinsk utrustning så som sprutor eller blodsockermätare, införskaffade eller 
gjorde laminerade lappar eller brickor med sjukvårdsinformation som barnet kunde ha 
med sig i fall av olycka, gjorde olika checklistor eller infoblad för sig själv eller för att 
lämna till sjukvårdspersonal vid akutsituationer, försökte få direktnummer till medicinska 
experter med mera. Föräldrarna beskrev hur riskhantering och medicinering var ständigt 
närvarande i vardagen. En mor sa så här: 
 
Mor: För att jag tycker absolut att det är nått som jag tänker på, i stort sett varje 
dag. Inte i form av att "oj, vad jobbigt att dom är sjuka", utan bara rent praktiskt. 
Hur är det med medicinerna och hu, hur går det nu, och hu, ja fram och tillbaka å. 
Ehm, och nu även om man då tänker att man skulle kunna släppa det för att han 
faktiskt är [snart vuxen] 
 
Många föräldrar beskrev, liksom i citatet, en daglig medvetenhet rörande 
mediciner, regelbundna kontroller av barnets mående och beredskap för att hantera om 
tillståndet snabbt skulle försämras. Denna lågintensiva oro och riskmedvetenhet 
påverkade hur livet organiserades både i det stora och i det lilla. Stora beslut, så som 
bostadsort och karriärval, påverkades av upplevda behov av att ha nära till sjukhus med 
experter, bo nära släktingar och inte behöva resa eller flytta så mycket. Vad som var mest 
framträdande var, som framgick ur citatet ovan, det rent praktiska som föräldrarna tänkte 
på och gjorde varje dag. Varje familj hade sina ritualer kring medicinering. Det sattes 
larm, delades dosetter, hämtades ut medicin, samt höjdes och sänktes doser. Intervjuaren 
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ställde frågan till varje förälder om vad de önskat att det forskades mer på och det 
vanligaste svaret var just forskning som gjorde den dagliga medicineringen smidigare. 
Som beskrevs tidigare fick föräldrarna alltmer erfarenhet av att ta hand om sitt barn och 
de lärde sig också om CAH genom att de gick på föreläsningar anordnade av föreningen, 
sökte information själva och utbytte erfarenheter och kunskap med andra föräldrar.  
 
Tema 3.1: Utvidgad riskhantering. När barnet var litet utvecklades 
 rutiner kring medicinering, riskhantering och kontroll av barnets hälsa i hemmet, men i 
takt med att barnet blev större så behövde dessa rutiner även omfatta de platser där barnet 
rörde sig, samt involvera de människor som fanns i barnets närhet. När barnet exempelvis 
började dagis och började träffa kompisar behövde dagispersonal och kompisars föräldrar 
involveras. En mor beskrev det så här: 
 
Mor: Ja nej men jag hade ett möte innan när han..började skolas in. Eh med 
förskolepersonal och skolsköterska och rektor och så. Och då jag gick inte heller 
in på exakt hur kroppen funkar, men just vad han behöver och vad dom ska kolla 
för tecken och så då. Eh och jag har lämnat eh..akutlappar och där det står vad 
dom sk..ja sånna här varningstecken och hur dom ska bete sig och eh så. Och jag 
har också sagt att jag kommer ner igen om det kommer nya timvikarier eller om 
det är nått så. 
Intervjuare: Och är det liksom information som du på nått vis har förberett själv 
eller? 
Mor: Själv ja. Det har jag. Jag hade tänkt att jag skulle..alltså jag, tänkt att vi 
skulle få..jag har ju fortfarande inte fått några ehh kanyler till min eh..Solu-Cortef 
eller det här kortisonet. Eller nån instruktion om hur jag ger det för jag skulle 
egent, vilja ge det själv. Eh läkaren tyckte att det var lite onödigt, för hon menade 
på att hon vill ju ändå att man ringer en ambulans om det händer. Men sist så blev 
en halvtimme innan ambulansen kom. Och jag känner att, det kan ju hända att han 
blir medvetslös att vi behöver ge den. Ehm, och då tänkte jag väll att, eh 
förskolepersonalen skulle få lära sig det. Så det ska jag be om nu nästa 
läkarsamtal. För det kan va smart. Och även så eh farmor ville kunna. Vi ska resa 
43 
 
också till [utomlands] nu nästa år och då känner man också att..det kan va bra och 
kunna. 
 
I citatet beskrevs dels hur föräldern blev alltmer expert på sitt barns sjukdom, 
samt hur hon agerade utbildare till personer i barnets närhet. Många föräldrar skapade 
just egna strategier med laminerade akutlappar, signeringslistor och sätt att sprida 
information som de lärde omgivningen. Vanligt var att hålla små föreläsningar för 
dagispersonal, släktingar och kompisars föräldrar om hur de skulle agera om barnet blev 
sjukare, samt hur de skulle sköta medicinering.   
 
Tema 3.2: Relationen till vården. I föregående citat framgick också 
 hur mamman lärde sig att alltmer avancerat bedöma och behandla barnets hälsa genom 
att lära sig att ge barnet sprutor i akutsituationer. Detta var något de flesta föräldrar lärde 
sig med tiden. Stegvis så utvecklade föräldrarna en ökad kunskap, erfarenhet och 
kompetens att handha sitt barns hälsa. Som beskrevs i tema 2.3 så medförde detta färre 
akuta kontakter med vården. I citatet ovan beskrevs hur önskan att lära sig ge en spruta 
uppkom mot bakgrund av en oro för att ambulansen inte skulle komma tillräckligt snabbt. 
Flera beskrev också hur de upplevt ett behov av att bli alltmer av medicinska experter 
själva när stödet från akutvården inte upplevdes tillfredställande. Eftersom CAH är en 
ovanlig sjukdom hade vårdpersonal oftast inte hört talats om den, än mindre stött på 
någon som hade den och extremt sällan haft möjlighet att få erfarenhet av något större 
antal patienter.  I akutsituationer beskrev många föräldrar hur detta kunde leda till känslor 
av frustration och maktlöshet. Föräldrarna kunde inte ringa till sjukvårdsupplysningen 
och experter fanns oftast inte tillgängliga på akuten. En vanligt beskriven situation var 
därför följande:  
 
Mor: Man måste ligga på. … Nej, men senast vi var inne då, när hon... Då var hon 
magsjuk. Och då … ehm… så tog de inte blodsocker på henne. Utan då vet de 
bara så här okej, men då ska hon få Solu-Cortef intravenöst. Och då får hon det. 
Och då måste jag så här ”ja, men ni måste ta blodsockret också för nu börjar hon 
bli slö.” Och vi vet det. Hon är jättekänslig för blodsockret. Men då kommer de så 
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här och tar blodsocker. ”Ja, nej, det var lågt.” Och sen så kommer det... Jag bara 
”okej, men sätt dropp nu då.” Men då är hon nästan medvetslös. Och så kommer 
en ny sköterska igen och ska ta ett nytt blodsocker. Bara ”men ta inte ett nytt 
blodsocker. Ni måste ge henne dropp nu.” ”Nej, det har vi inte fått något direktiv 
om.” Alltså så här. Och då måste jag gå ut och försöka hitta läkarna och bara 
”men sätt ett dropp.” Alltså så här, så att om inte vi hade legat på och så här sagt 
till sådana saker så hade det inte hänt. Så är det. Ganska ofta.  
Intervjuare: Nej. Just det. Så ni får vara liksom vikarierande läkare. 
Mor: Ja, absolut. Så är det faktiskt. Och att vi ska säga vad de ska göra. Det är 
nästan alltid så när vi kommer in, att det är vi som får säga vad de ska göra och så 
får läkarna egentligen godkänna det. 
 
Som beskrevs i citatet berättade många föräldrar om hur de fått ta på sig en mer 
kontrollerande och krävande roll i mötet med akutsjukvården. Å ena sidan beskrev många 
frustration över att deras kunskap inte blev lyssnad till, men å andra sidan kunde det vara 
frustrerande att förväntas besitta denna kunskap. Föräldrarna sökte just vård akut när de 
inte själva kunde hantera sitt barns hälsa och flera beskrev utifrån detta att de upplevt ett 
alltför tungt ansvar i fall då vårdpersonal frågat dem om vad som behövde göras.  
Många föräldrar beskrev det som en ideal situation att ha tillgång till experter i 
akutsituationer. Det var dock få som hade denna möjlighet mer än i undantagsfall.  Något 
som nästan alla föräldrar framhöll som det viktigaste när man hade barn med CAH var att 
ha nära kontakt med experter. De som bodde nära de sjukhus där sådan hjälp fanns 
framhöll det som väldigt betydelsefullt och de som inte bodde nära ett sånt sjukhus hade 
på olika vägar försökt upprätta kontakt med experter. En strategi då det inte fanns 
möjlighet till nära kontakt med experter var att på olika sätt söka få vårdpersonal att lära 
sig mer om CAH. Det kunde ske genom att vidarebefordra nyhetsbrev från CAH-
föreningen eller skicka mejl med nya forskningsrön till berörd vårdpersonal. Någon 
förälder hade också tagit initiativ till möte med akutpersonal för att berätta om CAH för 
dem.  
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Tema 3.3: Att lämna över ansvar till barnet. Alla föräldrar beskrev 
 hur de tidigt försökt berätta för barnet om varför det måste äta mediciner och vikten av 
att göra detta. En vanlig strategi var att jämföra med andra barn som hade allergier eller 
diabetes. Flera föräldrar tyckte att det var viktigt att på så sätt normalisera sjukdomen för 
barnen och förmedla att många människor hade svårigheter av olika slag.  
En oro som föräldrarna med yngre barn hade, och som de med äldre barn försökte 
hantera, rörde att omgivningen inte längre kunde fungera som utvidgning av föräldrarnas 
riskhantering och kontroll. Barn i tonåren behövde själva lära sig att ansvara för sin 
medicinering och för hur de skulle hantera om de snabbt försämrades. Några föräldrar 
reflekterade kring att denna svårighet sannolikt liknade den oro och de dilemman andra 
föräldrar hade när deras barn var i tonåren. En mor uttryckte det så här: 
 
Mor: Och sen, för [barnets] del, så är det ju mycket så här... Ja, men hur kommer 
hon ta ansvar själv för sin sjukdom? Kommer hon ta risker? Vilket hon säkert 
kommer göra, att testa gränser så klart.  Liksom i tonåren och sådant där. 
Kommer hon dricka? Hur ska vi förhålla oss till det? För om hon dricker, hur 
kommer det påverka? Eller om hon blir... Ja, som vi alla har blivit, liksom 
medvetslös av sprit. [skrattar] Ja, men hur... Ja, men vad gör vi då liksom? Det är 
ju jättejätteallvarligt om hon dricker för mycket eller ja. Alltså blir ju en helt 
annan oro än... Viktigt ändå så klart, som tonårsförälder. 
 
Som uttrycktes i citatet fanns det både en ”vanlig tonårsföräldersoro” kring 
exempelvis alkohol, men även ”en helt annan oro” som flera föräldrar tecknade mot 
bakgrund av allt arbete de lagt ned på att utarbeta strategier och rutiner för riskhantering. 
Som beskrevs i citatet kunde också konsekvenserna för barnets hälsa vid fylla eller 
olycka snabbt bli alvarliga. Några föräldrar som hade barn i tonåren talade ambivalent 
kring det oundvikliga med att barnet var tvunget sköta detta själv, samtidigt som de 
beskrev hur de packat ner extramediciner i barnets väskor, skickat påminnelse sms om 
medicinering och försökt få sitt barn att bära akutlappar. Några föräldrar hade också talat 
med barnets vänner för att de skulle påminna om mediciner, samt veta vart de skulle 
ringa i akutsituationer. 
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 Tema 3.4: Ensamhet och acceptans. Föräldrarna beskrev på olika 
 sätt i intervjuerna att de upplevt sig ensamma, samt att de genomgått en process av 
acceptans. Dels beskrevs en ensamhet utifrån att diagnosen var så ovanlig och få andra 
hade erfarenheter av hur det var att vara förälder till ett barn med CAH. Under tema 2 
beskrevs också ensamheten under den utmanande första tiden då vissa föräldrar tappade 
kontakten med andra eftersom barnets omvårdnad krävde så mycket av dem. Som 
beskrivs mer i tema 4 och som berörts i tema 1.2 kunde även svårigheterna med att tala 
med andra om aspekter som rörde barnets icke-typiska könsutveckling ge upphov till 
känslor av ensamhet. Flera föräldrar beskrev även i relation till tema 3.2 att det kunde 
kännas ensamt att ha ett så stort ansvar för sitt barn i akutsituationer då vården inte 
upplevdes tillräckligt hjälpsam. För att hantera olika aspekter av ensamhet så beskrev 
CAH-föreningen som en viktig resurs. En mor beskrev det så här: 
 
Mor: Nej sen tror jag man får av att va med i den här föräldraföreningen eller 
facebookgruppen, och va i dom sammanhangen så att man, kan få den direkta 
kontakten med andra. ”Hur gjorde ni? Och va hur ska man lösa det när dom..man 
ska ta provtagningar hemma? När ska man lägga av att göra det för att dom är så 
upprörda när man sticker dom i fingrarna så att då blir ändå inte provsvaren 
korrekt?” Och då blir det ofta ett omedelbart svar- Och speciellt då för dom som 
inte bor så nära läkare som är lika tillgängliga och lika kunniga. Så blir det här en, 
en källa till dom som har mer erfarenhet, eller dom som..i alla fall kanske..att det 
är nån som kan. Och tipsa. Så man inte är så himla ensam i det. För de, 
ensamheten i det hela, tycker jag har vart..det absolut värsta. Så familjeföreningen 
och för min del, det var det som gjorde att jag kunde acceptera då. Komma till 
sans med det lite. Och det finns ju den där gruppen "sällsynta diagnoser". Och 
den..t..tycker jag är fantastiskt att den finns också. För alla som är helt själva med 
sin diagnos. De..det är viktigt med gemenskapen i det. 
 
Som beskrivs i citatet kunde CAH-föreningen fylla många funktioner. Alla 
föräldrar hade inledningsvis haft stor hjälp av föreningen och de flesta hade fortsatt att 
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engagera sig på olika sätt. Som beskrevs tidigare fungerade den som en källa till kunskap 
om vardagsproblem som inte vården upplevts erbjuda och som beskrevs i tema 2.3. I 
citatet beskrevs också att den kunde fungera som en källa till mer medicinsk 
expertkunskap för dem som inte haft samma möjlighet till kontakt med experter. För 
många blev det också en källa till emotionellt stöd då det upplevdes viktigt att tala med 
någon som hade liknande erfarenheter.  
I citatet ovan beskrevs att stöd från andra föräldrar i föreningen hjälpt modern att 
acceptera. Det är oklart vad det är acceptansen har handlat om. Just att behöva acceptera 
var något det inte talades så utbroderande om på ett explicit plan i intervjuerna. Flera 
föräldrar beskrev hur det varit viktigt för dem att normalisera barnets sjukdom genom att 
jämföra med barn med vanligare sjukdomar eller tänka att barnet kunde göra det mesta 
som andra barn kunde. Detta beskrevs av några som något som varit viktigt både för dem 
själva och i samtal med barnet. En mor talade om att hon haft så svårt att acceptera 
barnets sjukdom att hennes man varit tvungen att sköta all medicinering den första tiden. 
En far beskrevs helt gå upp i sin hobby och inte vilja tala om att barnet hade CAH under 
en period. En möjlig tolkning är att det kan ha krävt en process att acceptera att mycket i 
livet inte blev som man tänkt sig. 
  
Tema 4: Utmaningar rörande icke-typisk könsutveckling 
Under tema 1.2 beskrevs hur barnets icke-typiska könsutveckling kunde upplevas 
utmanande på olika sätt för föräldrarna. Svårigheter kring detta var dock inget som 
upphörde vid beskedet om kön eller efter operation. Vad som blev svårt i relation till 
barnets könsutveckling beskrevs som kvalitativt annorlunda svårigheter än det som rörde 
kortisol- och saltbrist. En mor uttryckte det så här:  
 
Mor: Jag tror ibland så liksom kan jag känna att så här hade hon fått någon annan 
sjukdom... Alltså hade hon haft cancer... Nu låter... Det är klart vi inte ville att 
hon skulle ha cancer. Men då hade det varit så mycket lättare, hur man skulle 
förhålla sig till omgivningen. För det hade inte varit något hysch-hysch, det hade 
inte varit liksom allt det här att tänka i flera steg och hur kommer det påverka. 
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Utan det hade bara varit vår… det som vi var, liksom vår sorg eller hur man 
säger. Ja. 
Intervjuare: Ja. Och de flesta hade kunnat relatera till det på något sätt. 
Mor: Ja. Ja. Eller om det var diabetes eller vad det nu var, så... Det här är så 
komplext på så många sätt. Just för att det har den här aspekten [annorlunda 
genitalier]. Och jag menar, som CAH och få en son, det är ju inte alls samma 
sjukdom. Det är en helt annan liksom, det går inte att jämföra. Då slipper man ju 
hela den… den biten. 
 
I citatet framhölls hur CAH hos flickor upplevdes som en helt annan sjukdom. 
Det var inte som med cancer eller diabetes, som påverkade den somatiska hälsan, utan 
var något som blev tabu och påverkade relationen till omgivningen. Många föräldrar 
upplevde tidigt att de inte ville, eller hade svårt att, tala med släkt och vänner om att deras 
barns kön inte kunnat fastställas. Några beskrev att släktingar gråtit när de fått beskedet. 
Som beskrevs under tema 1.2  reagerade föräldrarna initialt olika på att barnets kön inte 
kunde bestämmas och reaktionerna skiftade också över tid. Alla föräldrar upplevde dock 
att det varit svårt att förstå och begripa att barnets kön inte kunde bestämmas och vid 
något tillfälle hade alla upplevt det som problematiskt. Den förklaring som föräldrarna 
beskrev att vården inledningsvis förmedlade var att barnet egentligen hade ett av två kön 
och att oklarheten var skenbar. Lösningen på den problematiska oklarheten blev därför att 
invänta DSD-teamets undersökningar och besked. Alla hade upplevt det som en lättnad 
att få besked om barnets kön. De flesta beskrev att beskedet om att barnets 
könskromosomer var XX, var det avgörande beviset för att barnet var en flicka.   
 
Tema 4.1: Att besluta om operation. När föräldrarna fått besked om 
 kön talade någon från DSD-teamet med dem om operation. I vissa fall medförde de icke-
typiska genitalierna medicinska komplikationer och i de fallen upplevdes operationen 
som en oproblematisk självklarhet av föräldrarna. Några föräldrar beskrev också 
operationer av kosmetiska skäl som en självklarhet. En mor uttryckte det så här: 
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Mor: Eh..många hade fokus på "Ska man operera? Ska man inte operera?" Och 
det har jag..alla som fråga mig sagt att "Det tycker jag inte" För mig har inte det 
varit en fråga. Är man född med en typ av missbildning då rättar man till den. Sen 
hur man väljer att leva sitt liv det är en annan sak. Men man ska åtminstone få se 
normal ut. Sså har alltid vi tänkt eller jag tänkt så där. Det har vi aldrig funderat 
på. Eh..så att ja, nej men det är nog mycket därför. Eller det är ju därför man inte 
har velat gått in så djupt i och berätta för folk hur det egentligen är." 
 
Mamman beskrev alltså de icke-typiska könsorganen som en missbildning. Det 
var ett vanligt sätt att uttrycka sig för föräldrarna. Andra föräldrar talade om att klitoris 
var skadad, deformerad eller inte inom det rimligas eller normalas gränser. Några 
föräldrar ansåg, som i citatet ovan, att missbildningar var något som läkare var experter 
på och borde fatta beslut om. De beskrev det som besvärande att frågan om operation 
presenterats som något de förväntades ta ställning till.  
Flera föräldrar beskrev dock att de upplevt frågan om operation som en 
valsituation de behövt tänka igenom. Några uttryckte att de önskat mer stöttning i 
samband med beslutet. Exempelvis hade de önskat mer tid och möjlighet att tala med ett 
multidisciplinärt team om för- och nackdelar. Alla föräldrar hade uppfattat att den 
personal de haft kontakt med hade haft en åsikt om ifall barnet borde opereras eller inte. 
Samtliga hade litat till vad de upplevt varit en professionell bedömning av vad som 
behövts göras, men flera berättade att de ändå tänkt mycket kring argument för och emot. 
Det vanligaste argumentet för operation var att barnets genitalier borde ha ett utseende 
som stämde överens med vad som ansågs normalt för en flicka. Mer generellt var just 
oron för att flickor som inte opererades skulle få utstå mobbning ett återkommande 
argument både för operation och för tidig operation. En mor uttryckte det så här: 
 
Mor: Så därför, jag är, tycker..det känns ju helt rätt att ha opererat henne. För att, 
en del säger liksom "hur det hade påverkat känsel och sånt" att ja de. Men hon har 
ju inte nått att jämföra med. Men hade hon blitt mobbad för hur man ser ut i 
underlivet. Då vet man inte hur det kan påverka liksom det sexuella livet sen. Så 
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det är det ju bättre om det är nån liten känsel, som inte är samma. För dom är ju 
rätt, dom är ju duktiga nu ändå liksom och har kvar nerver och allt sånt på ett 
annat sätt än på..för 20 år sen kanske 
 
Mamman som citerats ovan satte mobbning i relation till risken för känselbortfall, 
vilket var den mest omnämnda risken med operation.  
Ett par av föräldrarna rekommenderades att inte operera sina barn. De beskrev 
avvägningen mellan riskerna för mobbning och känselbortfall annorlunda. En mamma 
som valde att inte operera resonerade också kring hur barnet senare i livet skulle kunna 
uppfatta föräldrarnas beslut: 
 
Mor: Och sen så det här med klitoris, det är ju bara kosmetiskt. …Och då får man 
ju väga det mot så här risken att hon blir retad eller inte känner sig trygg med... 
Men för oss var det, liksom det som var avgörande för oss egentligen i den 
diskussionen var när vi pratade med [DSD-teamet], var att de var väldigt mycket 
så här ”vad ger det för signaler? Hon kommer aldrig veta hur det var innan och i 
hennes fantasi kommer det kanske vara mycket värre. Vad ger det för signaler om 
ni tyckte att det inte dög? Att ni valde att operera för att det var så hemskt. Än att 
ni säger så här 'ja, du ser lite annorlunda ut, vi älskar dig lika mycket i alla fall. 
Och liksom det ska du också göra'” Liksom att... Ja. … Att det psykologiska då 
att så här ”inte ens mina föräldrar tyckte att det var, liksom...”” 
 
Vad barnen senare i livet skulle kunna anse om sina föräldrars beslut var även 
något som togs upp som en kvardröjande oro hos flera föräldrar som valt operation. 
Några föräldrar nämnde också att de haft tankar om att barnet senare i livet skulle kunna 
identifiera sig som man och att operationen av den anledningen varit felaktig. Flera 
föräldrar berättade att deras döttrar skulle på återkontroll när de kommit in i puberteten 
för att då eventuellt göra kompletterande operationer.  
I de fall operation hade genomförts så hade ingen förälder övervägt att avvakta 
med den. Några föräldrar beskrev att de sett på operationen som något som skulle 
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medföra att de kunde lämna det besvärliga de upplevde med barnets icke-typiska 
könsutveckling bakom sig. En mor uttryckte det så här: 
 
Mor: Det blir sånt fokus på baara[betonar] köns som egentligen den biten är ju 
liksom den är ju passerad. Vi ska koll men det är ju inte där. Det är ju liksom en 
bieffekt av det hela och den rättas ju liksom till så. Men det är ändå där fokus 
hamnar på nått sätt. För det är där det konstiga hamnar. Eh..så att de de och det 
kan jag känna, för det är ju där när man pratar med föräldrar eller när det är 
nånting, så är det ju alltid där man hamnar i det och "Hur var det? Hur gjorde ni? 
och Hur resonera ni då? Hur tänkte ni då?" 
 
Som uttrycktes i citatet var inte ”den biten” helt passerad, utan fortsatte finnas 
med genom att fokus hamnade där, eller att det alltid var det det pratades om med andra 
föräldrar. Svårigheter kring barnets icke-typiska könsutveckling var inte passerade för 
någon av föräldrarna som valt operation och inte heller för de som inte valt det. I citatet 
nämndes just det som rörde kön som det konstiga och som något som ofta kom upp när 
föräldrar med dessa erfarenheter träffades. I intervjuerna beskrevs hur dessa frågor levde 
kvar på olika sätt. Som beskrivits kunde föräldrarna i efterhand tvivla på sitt val rörande 
operation, men svårigheter rörande barnets könsutveckling rörde framförallt svårigheter 
att tala om detta med barnet och med omgivningen. Ytterligare en svårighet hade att göra 
med hur föräldrarna förhöll sig till sina barn utifrån den forskning om CAH som de tagit 
del av. 
 
Tema 4.2: Att förhålla sig till forskning och statistik. Något alla  
föräldrar beskrev att de tagit del av var den forsknings som undersökt beteenden och 
intressen hos flickor med CAH som hävdats vara mer pojkiga. Alla föräldrar förhöll sig 
till dessa tankegångar och resonerade kring om deras flickor agerade typiskt flickigt eller 
inte. En mor beskrev upplevelsen av denna forskning så här: 
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Mor: För man blir ju så väl medveten om det då när man ser statistik och så här 
många blir... Man bara ”ja ja” liksom. Och det är ju väldigt mycket statistik, 
känner man. Föreläsningar. Så här ”ja, så många gillar motorsport och så...” Man 
bara ja, jo, absolut. [skrattar] Och så vill man ändå bara försöka se jo, men det här 
är våra barn och det är individer liksom. Och så sitter man med den där statistiken 
och lyssnar. Okej, de blir så här. Det är ju svårt att liksom alltså hantera det på 
något sätt ändå så där. Och så tänker man men, det spelar ingen roll om de gillar 
motorsport. Men det blir ju så konkret liksom. Det är ju ingen annan som sitter så. 
Med sina barn, och har statistik: ”så här många barn blir... Så många tjejer blir...” 
 
I citatet beskrevs att föräldern å ena sidan inte velat bry sig om den statistik hon 
presenterats för, men att statistiken å andra sidan funnits med i hennes tankar om sin 
dotter. Alla föräldrar trodde att deras barn kunde ha blivit mer pojkiga eftersom de 
exponerats för ökade mängder testosteron i fosterlivet. Samtidigt ansåg många att 
uppfostran och arv från föräldrarna sannolikt också påverkat barnets personlighet. Många 
beskrev dock sitt barns beteende just utifrån hur typiskt flickigt eller pojkigt det var. 
Detta gjordes ofta på den inledande uppmaningen från intervjuaren att berätta om barnet. 
Flera föräldrar beskrev hur de oroat sig över att deras flickor skulle vara mer pojkiga och 
talade i positiva ordalag om hur barnet exempelvis hade börjat leka mer med dockor eller 
ha andra intressen som ansågs flickiga. Många gav uttryck för att de återkommande 
funderat över om deras flicka var mer pojkig än normalt. En mor beskrev ett samtal hon 
haft med en annan förälder i CAH-föreningen: 
 
Mor: Jag pratade ju med någon mamma som har en 12-åring eller något sådant 
där, tror jag. Och hon var så här ”ja, jag var så rädd i början att man inte skulle 
veta att det var en tjej för att hon gillade bilar och...” Ja, men du vet så här. Hela 
den. Och så sa hon så här, hon bara ”ja, men hon är ju en tjej liksom, det är ingen 
tvekan, nu när hon är större liksom och gör ju alla tjejgrejer också” , liksom så. 
Och jag tyckte att det var jättejätteskönt att höra det då. … Men ja...Nej, men att 
man ger hopp liksom.” 
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De flesta föräldrar beskrev att de inte velat lägga någon värdering i om deras barn 
var mer eller mindre flickigt, men samtidigt uttryckte flera, som i citatet ovan, att det 
hade känts bra när deras döttrar blivit mer flickiga. Det framstod alltså som att 
föräldrarna i varierande grad haft en ambivalent inställning till vad de sett som pojkaktigt 
beteende hos barnet. Hur denna ambivalens hanterats av föräldrarna var svårt att utläsa. 
Som beskrevs i citatet ovan hade flera föräldrar känt behov av att tala om detta. Medan 
det samtal som beskrevs i citatet verkar ha resulterat i att ge modern hopp om att barnet 
skulle bli mer flickigt, beskrev andra föräldrar en process av att acceptera sitt barn som 
det var. 
 
Tema 4.3: Att tala med barnet. Alla föräldrar beskrev en stor 
 osäkerhet kring hur de skulle tala med barnet om den första tidens könsoklarhet, frågor 
som rörde genitalierna och tidigare nämnda forskning. Detta kunde kontrasteras mot att 
övriga aspekter av CAH, så som medicinering och provtagningar, inte beskrevs som 
särskilt svårt att tala med barnen om. Några föräldrar berättade om att det var i samband 
med att de började känna att det var nödvändigt att ha samtalet med barnet som de för 
första gången känt ett behov av en professionell samtalskontakt. Några tog upp att de inte 
trodde att barnet velat tala om dessa frågor och flera reflekterade över det tabubelagda 
med att tala om flickors könsorgan. En mamma beskrev det så här: 
 
Mor: För endel dom har nog haft det..ehh..som man har hört i föreningen, dom 
har pratat om det sen dom var liten och dom är införstådd med att dom trodde att 
dom var pojkar och allt möjligt. Så jag bara "Mm häftigt, magstarkt, coolt, men 
det där har inte jag riktigt fått in. Det där har inte jag hittat." Prata mycket med 
[bekant inom föreningen] där ba "Har du pratat med [barnet]? Alltså vad säger 
man?" "Ja gud jag vet inte"sa jag, men ja så man bollar sådär mycket.  
 
Mamman beskrev sedan en situation då barnet av en slump fått höra om operationer och 
frågade henne om detta.  
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Mor: "Vad var det? Och vad kan det va?" Å så här ba "Ja men du vet ju du och" 
sa jag "att du har ju som små ärr" som hon har sett. Ba "Ah jo" Eller två små 
streck sådär, som små är. "För när du var liten så fick du ju operera när du var 
liten. Som en följd av varför du äter medicin. Du vet man får lite extra hud och 
man får ta bort. Annars är ju det ivägen och det blir ju liksom inte sådär jättebra. 
Så då gjorde dom det när du var liten. Så att det skulle se ut som som det ska se 
ut. 
 
I citatet ovan framkom två olika förhållningssätt till att tala med barnet. Mamman 
beskrev hur hon ansett det magstarkt att tala med små barn om operation av genitalierna. 
Hon beskrev att hon inte vetat hur hon skulle tala om det med barnet och återgav en 
situation som, i kontrast mot de svårigheter hon själv beskrivit, visade hur hon talat med 
barnet om operationen i oproblematiska ordalag.  
I början av citatet beskrevs ett synsätt som återkom hos flera föräldrar; att börja 
tala om operation och kön från tidig ålder. Gemensamt för alla föräldrar var att de ansett 
det viktigt att tala om operation med sina barn. För flera var det också viktigt att tala med 
barnen om eventuell hormonpåverkan på beteende. En orsak till att tala med barnet var 
att det tids nog skulle få vetskap om frågorna på något sätt och att det då var bättre att 
som förälder ha kontroll över hur detta gick till. Många föräldrar var också oroliga för att 
ämnet skulle bli laddat om de inte tog upp det tidigt. En far uttryckte det så här: 
 
Far: Det tog ju ett tag innan hon visste att hon var plastikopererad. Men det har vi 
ju berättat för henne. Men väldigt försiktigt vi vis, vi brydde ju oss inte om det 
liksom speciellt länge. Men sen var det ju en som sa till oss att "ja men ni kanske 
skulle säga det till henne så att det inte blir för stor grej sen" Eller då tänkte vi "ja 
det är klart" Så vi har liksom bara sagt det så här i förbigående nån gång att "ja, 
men du är också opererad 
 
Samtidigt som många föräldrar upplevde att det var laddat att tala om 
operationen, var de oroliga för att barnet skulle uppleva det så. Flera berörde en oro för 
att barnet skulle uppleva att det var avvikande och skämmas för detta. En svårighet som 
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flera föräldrar tog upp var en oro för att barnet i ung ålder skulle tala med andra om 
frågor som rörde könsutvecklingen, samt att detta skulle leda till mobbing eller bli något 
som barnet ångrade när det blev äldre. Utifrån denna oro beskrev flera föräldrar en 
balansgång mellan att förmedla en accepterande inställning samtidigt som de ville 
förmedla att det var känsligt att tala med andra om detta. Oron för att andra skulle få veta 
och att barnet då skulle bli mobbat gjorde också att några föräldrar ville tala med sitt barn 
för att kunna förbereda det på sådana situationer. Flera föräldrar beskrev att CAH-
föreningens läger hade fungerat som en ingång till samtal. I samband med dessa hade 
barnen träffat andra med liknande erfarenheter och föräldrarna kunde då inleda samtalet 
med att hänvisa till att den och den har ju också gjort detta. Många uttryckte 
förhoppningar om att lägren skulle ge möjlighet för barnen att tala med andra i samma 
situation.  
 
Tema 4.4: Oro för omgivningens reaktioner. Alla föräldrar beskrev 
 en oro för omgivningens reaktioner om det skulle komma fram att barnet haft en icke-
typisk könsutveckling. En förälder berättade om hur oron kunde gestalta sig: 
 
Men sen så skulle hon iväg och sova över hos en kompis. Det har börjat lite nu. 
Och då pratade jag med föräldrarna och så sa jag, berättade jag, vad som måste 
till vid en olycka. Om det händer något. Dom skulle till badhus och lite sådär. 
Och eh..så satt [barnet] vid sidan om och berättade så bara "[viskar] ja men säg att 
det är CAH" Och så..bara strök jag bort hennes kommentar där och..också berätta 
jag för [barnet] efter samtalet att jag vill inte säga det för om dom slår upp CAH 
på nätet, så får dom en massor med information om just könsorgan. Och det blir 
en väldigt konstig ingång..till, till din sjukdom. 
 
Som beskrevs tidigare så fanns det praktiska skäl att tala med andra om de 
aspekter av CAH som rörde medicinering. Att tala om frågor som rörde könsutveckling 
fanns det däremot enligt föräldrarna sällan praktiska skäl till. De flesta föräldrar beskrev 
dock, som i citatet, att de aktivt fått hitta strategier för att undvika att andra skulle få 
kännedom om barnets icke-typiska könsutveckling. En vanlig strategi var, som beskrevs i 
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citatet ovan, att hitta sätt att uttrycka sig som gjorde att andra inte kunde ta reda på mer 
på egen hand. Anledningarna till att föräldrarna inte ville att andra skulle känna till 
könsaspekter av CAH var flera. Den vanligaste var just oron för att det skulle leda till 
mobbing eller ryktesspridning. Flera föräldrar talade också om att de ville att barnet i 
tonåren eller som vuxen skulle kunna få avgöra vad andra skulle få veta och inte.  
Vanligt i beskrivningarna var också att föräldrarna inte kände sig bekväma med 
att tala om frågor som rörde genitalier och kön. Några talade också om en oro över att bli 
ifrågasatta i hur de hanterat frågan om operation.  Önskan att andra inte skulle få veta tog 
sig uttryck i en mängd situationer. Vissa föräldrar hade berättat för någon enstaka 
dagispersonal och betonat att de inte ville att annan personal skulle byta blöjor på barnet. 
Andra hade flyttat för att barnet skulle kunna tas om hand av en släkting istället för 
dagispersonal. De föräldrar som inte hade valt operation undvek på olika sätt att andra 
skulle få syn på barnens kön på stranden eller i omklädningsrum.  
Många föräldrar uttryckte dock ett behov av att tala med andra om sina tankar och 
känslor rörande den icke-typiska könsutvecklingen. De flesta hade berättat för den 
närmsta familjen och någon vän, men flera uttryckte att även detta inledningsvis varit 
väldigt svårt. En mor beskrev det så här: 
 
Mor: Och då sa en läkare, en manlig läkare, genetiker kanske, att "Du vet, ni 
behöver inte, alltså, berätta inte för så många. För du vet vi har svårt och förstå 
hur det egentligen kan bli så här och då kan inte vem som helst förstå. Så skippa 
det" Och det tog jag nog fasta vid. Nån gång när nån fråga "Hur visste ni att det 
var så?" fick jag nästan dåligt samvete för att jag egentligen inte berätta hur det 
va. För jag lutar mig ju alltid, gör jag än idag "Ja men du vet PKU-prover, shoff 
det är ju det dom kollar" Osså är det bra sen. Så a så att det är liksom ingen 
som..som jag har gått in så djupt på och berätta. Sen kan många vänner vet att hon 
var opererad, fast inte egentligen hur ingående det va. Och det va, det var ju 
jobbigt. För man ville ju berätta. Man ville ju göra det där som alla, man ska få 
barn och dom håller upp, så ser man vad det är och sen ska man berätta för alla. 
Och ja, så att så vart det ju inte. 
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Som beskrevs i citatet så var en vanlig orsak att inte berätta att vare sig 
vårdpersonal eller föräldrarna själva var klara över hur de skulle förstå barnets icke-
typiska könsutveckling. Vad som också framkom var att det kunde finnas en önskan att få 
vara stolt över sitt barn och inte behöva dölja något om det för andra. Föräldern i citatet 
beskrev också dåligt samvete över att inte ha berättat som det var. För många blev CAH-
föreningen en plats där de kunde tala friare utan oro om dessa frågor. 
 
Diskussion 
Resultatdiskussion 
Sammanfattning. Den här uppsatsen är en explorativ studie om 
hur det är att vara förälder till ett barn med CAH. Syftet är att utforska de utmaningar 
föräldrar till barn med CAH upplever, samt hur de hanterar dessa och vad de upplever 
som stöttande och hjälpsamt av andra. Uppsatsen har förutom detta också som syfte att 
att skissera hur psykologisk teori kan bidra med att förstå och hantera de svårigheter som 
föräldrarna upplever. Innan en teoretisk diskussion följer här en kortare sammanfattning 
av resultaten  
Tema 1 beskriver situationen då föräldrarna får besked om sitt barns tillstånd. I 
tema 1.1 beskrivs hur föräldrarna kämpar med att begripa vad som sker. De upplever att 
stora värden så som barnets liv och hälsa, samt barnets och familjens framtid, står på spel. 
Starka känslor av oro, skuld, frustration, förvirring, ledsnad och förtvivlan avlöser 
varandra. Tidigare erfarenheter räcker inte till för att förstå situationen de befinner sig i 
och i brist på begriplighet uppstår oroande fantasier och katastroftankar om vad som kan 
komma att ske. I tema 1.2 beskrivs de svårigheter som föräldrar till flickor upplever i 
relation till att barnet har en icke-typisk könsutveckling. Svårigheterna handlar inte här 
om att barnet kan komma att dö eller få fysiska skador, utan om sociala och relationella 
svårigheter. Föräldrarna har svårt att själva begripa hur ett barns kön kan beskrivas som 
oklart och de beskriver svårigheter med att tala om och benämna barnet. Ett barn utan 
bestämt kön upplevs falla utanför det socialt förväntade och såväl mindre praktiska 
rutiner, som samtal med andra människor blir svårt. Att inte uppleva sig kunna eller vilja 
tala med andra om sitt nyfödda barn upplevs ensamt och smärtsamt. I tema 1.3 beskrivs 
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vad föräldrarna inledningsvis upplevt hjälpsamt. Det gäller framförallt att få information 
av olika slag som gör situationen begriplig och som dementerar hotet om att barnets liv 
och hälsa skulle vara utsatt för omedelbar fara. Föräldrarna uppskattar också att få 
information om vart de kan vända sig för att få mer stöd av olika slag. Det rör sig 
exempelvis om att få tala med andra som varit i samma situation och att få tala med 
experter om medicinska sidor av CAH. Att vårdpersonal är närvarande, lyhörda, samt 
upprepar erbjudanden om stöd och infromation på olika sätt (skrift, tal, teckningar) 
uppskattas. Besked om vilket kön som barnet enligt DSD-teamet har, upplevs som initialt 
lugnande.  
Medan tema 2 och 3 tecknar föräldrarnas fortsatta kamp med svårigheter som 
relaterar till barnets hälsa, beskrivs under tema 4 de kvalitativt annorlunda utmaningar 
som fortsatt upplevs svåra även efter att barnet tilldelats kön.  
Under tema 2 beskrivs en extra utmanande period som sträcker sig från det att 
föräldrarna kommer hem från sjukhuset och ett till två år fram i tiden. Tema 2.1 tar upp 
de praktiska svårigheterna rörande att ge barnet salt och kortison. Föräldrarna upplever 
sig sakna tillräcklig kunskap om hur de skall sköta dessa uppgifter och upplever trötthet, 
frustration, osäkerhet och desperation. Tema 2.2 tar upp föräldrarnas osäkerhet rörande 
att tolka sitt barns symptom och veta när dess hälsa är i fara. Det beskrivs också hur en 
stor stress och olika sätt att hantera den nya situationen leder till utmaningar för 
relationen hos vissa par. Tema 2.3 beskriver ett successivt bemästrande av utmaningarna 
under denna period. Föräldrarna blir alltmer erfarna av att sköta både praktisk omvårdnad 
och att bedöma sitt barns hälsotillstånd. CAH-föreningen beskrivs hjälpa föräldrarna att 
få denna erfarenhet, men är också en källa till hopp och emotionellt stöd.  
Under Tema 3 beskrivs hur det fortsatt finns ett behov av att hantera mediciner 
och en oro för att barnets hälsa snabbt kan försämras. Här tecknas en bild av de många 
sätt på vilka föräldrarna anpassar livet och vardagen för att kunna sköta medicinering och 
hantera riskerna för barnets hälsa. I tema 3.1 beskrivs hur föräldrarna genom olika 
strategier involverar personer i barnets närhet i medicinering och riskhantering. Tema 3.2 
beskriver svårigheter som uppkommer när experter inte finns tillgängliga och föräldrarna 
behöver söka akutvård för sitt barn. Föräldrarna blir själva alltmer av experter på att 
bedöma sitt barns hälsa och ta hand om denna, men den mesta akutvårdspersonal som de 
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möter upplevs dåligt insatta i hur de ska hantera när ett barn med CAH blir sjukt. 
Föräldrarna upplever att de behöver ta på sig en krävande och utbildande roll i relation 
till vårdpersonalen och beskriver ambivalenta känslor kring att vilja att deras kunskap 
lyssnas till samtidigt som de upplever ett alltför stort ansvar när de förväntas vara 
experter. Tema 3.3 beskriver utmaningar med att lämna över alltmer ansvar för barnets 
hälsa till barnet självt. Då samtliga barn fortfarande bor hemma vid intervjuernas 
genomförande, kan inte den här studien beskriva hur denna utmaning slutligen hanteras. 
Det föreslås att den oro som andra tonårsföräldrar upplever i samband med att tonåringen 
skall börja ta mer ansvar blir extra stark för just dessa föräldrar då riskerna för 
tonåringens hälsa är större om hen dricker, råkar ut för en olycka eller inte sköter sin 
medicinering. I tema 3.4 beskrivs hur föräldrarna periodvis har svårigheter att acceptera 
sin situation och hur de känner sig ensamma. Då föräldrarna inte beskriver dessa 
upplevelser så explicit i intervjuerna så föreslås olika möjliga förklaringar som kan gälla 
för olika föräldrar. Exempelvis kan ensamheten förstås i relation till relationella 
svårigheter relaterade till barnets icke-typiska könsutveckling, att få andra kan relatera till 
att ha ett barn med CAH, samt att uppleva sig ta ett överväldigande stort ansvar för sitt 
barn. Att föräldrarna får anpassa både stora livsval och sin vardag utifrån barnets 
sjukdom beskrivs som en möjlig förklaring till att det kan ta ett tag att acceptera att livet 
inte blir som man tänkt sig. I relation till dessa svårigheter är kontakten med andra i 
liknande situation viktig.   
Tema 4 beskriver utmaningar av ett annat slag än de som rör barnets hälsa. Tema 
4.1 tar vid där föräldrarna får besked från DSD-teamet om barnets kön och då de ställs 
inför frågan om operation av barnets genitalier. Medan vissa önskar att läkarna ska fatta 
beslutet, önskar andra att de får större möjlighet att tala om och överväga beslutet. 
Samtliga föräldrar upplever sig följa läkarnas hållning i frågan och beroende av vad 
beslutet då blir, betonar de olika starkt argumenten för och emot operation. Utifrån 
argumenten framkommer en oro för att barnet skall bli mobbat eller få svårt i sociala 
sammanhang om dess genitalier avviker. Det beskrivs också en oro för att barnet i 
efterhand skall uppfatta operationen som ett tecken på att det inte dög som det var eller 
lida av känselbortfall. Tema 4.2 beskriver hur föräldrarna förhåller sig till tidigare 
forskning på barn med CAH, samt hur detta påverkar deras förhållningssätt till barnet. 
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Föräldrarna uttrycker en ambivalens inför att de å ena sidan inte vill värdera sitt barns sätt 
att vara utan acceptera det som det är, och att de å andra sidan tänker på barnets beteende 
utifrån vad som anses könstypiskt, samt kan uppleva det positivt när barnet agerar mer 
typiskt flickigt. Tema 4.3 beskriver den ambivalens som föräldrarna upplever vad gäller 
att tala med sitt barn om frågor som rör den icke-typiska könsutvecklingen. Ämnet 
upplevs laddat för föräldrarna själva och de beskriver en oro för hur omgivningen skulle 
reagera om de kände till dessa aspekter av barnets tillstånd. Föräldrarna beskriver utifrån 
detta svårigheter att samtidigt förmedla att barnet är accepterat och inte ska behöva 
skämas över sig själv, samt att det skall vara försiktigt med vad det berättar för andra. I 
tema 4.4 beskrivs hur föräldrarna på olika sätt försöker undvika att andra får kännedom 
om barnets icke-typiska könsutveckling. Detta görs mot bakgrund av en oro för 
ryktesspridning och mobbing, men ger upphov till känslor av ensamhet och skuld för att 
inte berätta som det är. CAH-föreningen blir utifrån detta en plats där det går att tala fritt 
utan att känna oro. 
  
Teoretisk diskussion.  I det initiala skede som beskrivs i tema 1 räcker  
vare sig föräldrarnas egna motståndskraft eller möjliga copingstrategier till för att hantera 
de hot som de befarar att deras barn är utsatt för. Känslan av sammanhang är mycket låg 
då den situation de befinner sig i varken upplevs begriplig eller förutsägbar och då de inte 
upplever sig ha resurser att hantera de hot de upplever. (Antonovsky, 2005) Försöken att 
bedöma vilka copingstrategier som står till buds stannar vid den obesvarade och 
oroväckande frågan ”kommer vi att klara det här?” (Lazarus & Folkman, 1984).  
Upplevelsen kan beskrivas som en psykisk kris. En kraftig rubbning av den psykiska 
jämvikten med förlorad orienteringsförmåga och där grundläggande värden som deras 
barns liv upplevs stå på spel. (Jacobsen, 2000) Föräldrar som får barn utan CAH kan i 
samband med föräldrablivandet genomgå en utvecklingskris (Cullberg, 2003). För 
föräldrar som får barn med CAH rör det sig istället/även om en traumatisk kris (Cullberg, 
2003).  
Det finns här stora likheter mellan vad modern litteratur om krisstöd förordar 
(Socialstyrelsen, 2008; NICE, 2005) och vad föräldrarna själva beskriver som hjälpsamt. 
Varken föräldrarna eller forskningen framhåller någon form av samtalsbehandling som 
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hjälpsam i det initiala skedet, även om bägge förordar att information om var sådan hjälp 
senare kan nås är bra. (Socialstyrelsen, 2008; NICE, 2005) Istället är det krisstödets 
generella principer som föräldrarna kan sägas beskriva (Hobfoll, et al., 2007). Principen 
om att främja lugn och trygghet (Hobfoll, et al., 2007) återfinns i föräldrarnas behov av 
grundläggande information om vad som sker och kan förväntas ske här näst. Vad gäller 
vad som kan förväntas ske, rör det för föräldrarna om barnets liv och framtid är i fara, 
samt därefter vilka undersökningar, åtgärder och besked som kan förväntas den närmaste 
tiden. Vad gäller vad som sker just nu, handlar det likväl om att få besked om barnets 
mående, samt hjälp att begripa den sjukhusvärld som de flesta föräldrar inte är bekanta 
med. De uppskattar även att information erbjuds flera gånger, på olika sätt (skrift, tal, 
teckningar, bilder). Föräldrarna uppskattar även att få information om vart de kan vända 
sig för att ställa ytterligare frågor. Den viktigaste friskhetsfaktorn som identifieras i 
krisstöd är att främja samhörighet (Hedrenius & Johansson, 2013; Hobfoll, et al., 2007). 
Föräldrarna beskriver i relation till detta vikten av att vårdpersonal lyssnar och är 
närvarande, det hjälpsamma med att få kontakt med CAH-föreningen och att få stöd från 
anhöriga. Vårdpersonal, speciellt experter, och CAH-föreningen beskrivs också viktiga 
när det gäller att ge grundläggande information som de besitter särskilt väl. En annan 
central aspekt av krisstöd är att främja hopp (Hobfoll, et al., 2007). Föräldrarna nämner i 
relation till detta hur de uppskattat att få ta del av bilder och information från CAH 
föreningen som visar barn och föräldrar som lever ett fungerande liv.  
Utifrån föräldrarnas beskrivningar och litteraturen om krisstöd (Socialstyrelsen, 
2008; NICE, 2005) kan även förbättringsområden i vårdens bemötande beskrivas. 
Krisstöd bygger på antagandet att en människas närstående oftast är väl lämpade att 
erbjuda både emotionellt och praktiskt stöd i en krissituation (Hobfoll, et al., 2007). I 
resultatet framkommer att många föräldrar initialt har svårt att tala med sina närstående 
om sin situation, vilket medför upplevelser av ensamhet. I litteraturen om krisstöd 
föreslås att professionella kan agera förebilder för de anhöriga kring hur det går att tala 
om och förhålla sig till det som upplevs svårt (Hedrenius & Johansson, 2013). På så sätt 
kan man underlätta för anhöriga att vara ett stöd för den drabbade. Någon förälder 
beskriver att hon fått uppmaningen att inte tala om den icke-typiska könsutvecklingen 
eftersom den är svår att begripa även för läkare. En föredömlig strategi hade istället 
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kunnat vara att tala med föräldern och dennes anhöriga om olika sätt att förstå och 
förhålla sig till det svårbegripliga. I litteratur om krisstöd föreslås att ett sätt att stärka 
hopp kan vara att erbjuda information om hur andra i liknande situationer brukar reagera, 
samt hur de klarat av situationen (Hobfoll, et al., 2007). Föräldrarna beskriver att de 
delvis fått detta genom kontakter med CAH-föreningen, men resultatet i den här 
uppsatsen skulle också kunna omarbetas till ett skriftligt underlag för sådan information. I 
krisstödsforskning betonas vikten av att skyddas från skrämmande intryck (Hedrenius & 
Johansson, 2013). För dessa föräldrar kan det handla om att undersökningar av barnet 
görs begripliga så att de inte uppfattas som onödigt smärtsamma. 
Krisstödet (Socialstyrelsen, 2008; NICE, 2005)  kan i relation till KASAM- 
(Antonovsky, 2005) och copingteori (Lazarus & Folkman, 1984) förstås som ett sätt att 
genom initialt förstärkta åtgärder utifrån stödja människans egna motståndskraft och 
hjälpa henne till en situation där hon kommer ur krisen och in i det mer hanterliga 
problemet. Efter de upplevelser som beskrivs under tema 1 så upplever många föräldrar 
situationen som mer stabil. De intervjuer som ligger till grund för den här uppsatsen har 
inte inneburit några penetrerande frågor efter symptom på trauma, men det finns inget 
som tyder på att krisen för någon förälder skulle övergått i detta. Under den första tiden 
hemma befinner sig föräldrarna inte längre i någon akut kris (Cullberg, 2003), men 
däremot är känslan av sammanhang (Antonovsky, 2005) fortsatt sviktande. Barnets hälsa 
upplevs inte förutsägbar och begriplig. Även hur tillvaron kommer se ut på längre sikt 
beskrivs svårt att förutsäga och begripa. Föräldrarna oroar sig över att livet alltid kommer 
kretsa totalt kring handhavandet av barnets hälsa och har svårt att föreställa sig hur ett 
sådant liv skall bli. Hanterbarheten är låg då föräldrarna inte upplever sig ha resurser att 
vare sig bedöma barnets hälsostatus eller sköta om att ge salt och kortison. Mellan känsla 
av sammanhang och kris finns den stressande upplevelsen (Lazarus & Folkman, 1984). 
Situationen beskrivs hotfull och stressande, men föräldrarna har ändå några svar på den 
sekundera bedömningens hypotetiska fråga ”vad, om något, kan vi göra åt detta?”.  De 
copingmekanismer som dominerar under denna period är de problemfokuserade. 
(Lazarus & Folkman, 1984) Genom ett enträget utprövande av olika strategier för att ge 
salt, kontakt med medicinska experter och CAH-föreningen, samt en mängd 
individspecifika sätt att organisera vardagen, blir föräldrarna allt bättre på att begripa och 
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hantera sitt barns hälsa. Känslan av sammanhang blir alltmer stabil (Antonovsky, 2005). 
Meningsfullheten har i stort sett varit hög hela tiden då det rör sig om barnets hälsa och 
liv. Ingen förälder uttrycker att de utmaningar de tagit sig an inte var värda ett mycket 
högt engagemang. Under den första perioden sker också ständigt nya bedömningar av 
situationen (Lazarus, 1993). Föräldrarna får veta av andra föräldrar att livet inte alltid 
kommer vara som det är nu och tillägnandet av allt fler och bättre copingstrategier visar 
att detta stämmer.  
Under den första perioden sker även  en emotionsfokuserad coping (Lazarus & 
Folkman, 1984). Exempelvis beskrivs hur vissa föräldrar försöker distrahera sig eller 
undvika att ha hand om barnet. De försöker också omvärdera problemet genom att tänka 
att saker kunde varit värre. Några söker tröst hos anhöriga eller nya bekantskaper inom 
CAH-föreningen. Tagna ur sitt sammanhang kan olika emotionsfokuserade strategier ses 
som okonstruktiva. Det betonas dock inom copingteori att även rent förnekande 
emotionsinriktad coping kan vara adaptiv i vissa situationer (Lazarus & Folkman, 1991). 
Vissa föräldrar gör stora livsomställningar så som att välja en annan karriärbana, flytta 
eller förändra sitt umgänge. Det är sannolikt att detta kan upplevas som en förlust av 
många, även om det inte beskrivs så explicit i intervjuerna. Att det parallellt med den 
problemfokuserade copingen kan pågå en sorgeprocess (Cullberg, 2006) över det som 
getts upp är därför möjligt. När föräldrarna talar om att de behövt hjälp att acceptera, 
skulle det delvis kunna förklaras mot bakgrund av en sådan sorgeprocess.  
Föräldrarna lyckas i slutändan hantera de problem de ställs inför både 
psykologiskt och praktiskt. Det finns dock utrymme för vården att hjälpa föräldrarna att 
hantera den stundtals överväldigande stressen mer än vad som görs. Vissa föräldrar 
uttryckte att de under denna period hade önskat samtalskontakt och utifrån riktlinjer om 
krisstöd (Socialstyrelsen, 2008) är det av vikt att upprepa detta erbjudande. Föräldrarna 
uttrycker också en önskan att vården ska ge dem fler praktiska råd kring att ge salt och 
kortison. CAH-föreningen fyller delvis detta behov, men en samverkan mellan vården 
och idéela krafter skulle kunna förbättra detta stöd ytterligare. Varje familj hittar i 
slutändan sitt sätt och det är möjligt att de praktiska utmaningarna är så 
situationsspecifika att det är svårt att ge generella råd. Ett informationsmaterial bestående 
av exempel på olika lösningar skulle dock kunna utgöra en grund för varje familj att hitta 
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sitt sätt. Tillgängligheten till medicinsk expertis upplevdes speciellt viktig under denna 
period. Det beskrivs dock stor variation i hur stor denna tillgänglighet är för olika 
föräldrar. I flera fall finns det behov av en förstärkt tillgänglighet till experter under det 
första året. Experter beskrivs alltid som en viktig resurs, men behovet avtar med tiden.  
Vad som beskrivs under det tredje temat är till stor del en strävan att hålla känslan 
av sammanhang stabil (Antonovsky, 2005). Det finns en oro om barnets hälsa i 
bakgrunden, samt en insikt om att snabba svängningar i hälsan kan inträffa. Föräldrarna 
söker på olika sätt säkerställa att situationen går att begripa och att resurser finns för att 
hantera det oförutsedda. Allteftersom barnet börjar på förskola, sover över hos kompisar, 
börjar idrotta med mera, uppstår på nytt svackor i hanterbarheten. Dessa övervinns dock 
relativt snabbt genom de erfarenheter och de resurser som föräldrarna nu har tillgång till. 
Resurser är i dessa fall, utifrån coping- (Lazarus & Folkman, 1991) och KASAM-
teoretiska (Antonovsky, 2005) termer; expertkunskap om sprutor och blodsockermätare, 
medicinska experter, CAH-föreningen, förälderns kontaktnät med mera. Vid enskilda 
tillfällen när barnets hälsa akut försämras upplevs dock inte resurserna tillräckliga. 
Sjukvårdsupplysning och vårdpersonal på akutmottagningar upplevs ha bristfälliga 
kunskaper, och inte heller föräldrarnas egna kunskap räcker till. Möjligen kan dessa 
situationer i vissa fall på nytt upplevas som en kris (Cullberg, 2006). Den stora stress och 
oro som dessa situationer ger upphov till driver föräldrarna att själva bli alltmer av 
medicinska experter, samt utbilda vårdpersonalen och/eller bli alltmer krävande i mötet 
med dem.  
Tema 1-3 kan beskrivas som en rörelse från psykisk kris (Cullberg, 2006), via 
stressande och hotfulla problem (Lazarus & Folkman, 1984), till en relativt stabil känsla 
av sammanhang (Antonovsky, 2005). I bakgrunden finns ett ständigt hot relaterat till att 
barnets hälsa kan försämras. Utifrån ett existentiellt psykologiskt perspektiv (Yallom, 
1980) skulle hotet i förlängningen kunna sägas sätta föräldrarna i kontakt med dödens 
ständiga möjlighet att bryta in i livet. Föräldrarna nämner också själva att det finns ett hot 
om att barnet kan dö. Hanterandet av detta hot leder som beskrivet till flera mindre 
problem; att aspekter av tillvaron behöver försakas, att problem uppstår i relationer, att 
ansvaret känns överväldigande stort med mera. Ingen kan ytterst besegra döden, men 
temana 1-3 kan ändå ses som en beskrivning av hur den alltmer hålls på behörigt avstånd. 
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Temana 1-3 beskriver också hur föräldrarna blir mer erfarna, får fler resurser och till slut 
bemästrar det hot om död som inledningsvis upplevs överväldigande.  
I tema 1 finns ett annat hot som relaterar till barnets icke-typiska könsutveckling. 
Först finns det för många föräldrar inte ens ett hot, utan enbart en förvirring och känsla av 
overklighet. Återkommande är också kommunikativa svårigheter. De sociala 
konventioner som finns kring namngivning, pronomen, kläder, personnummer, att berätta 
att man har fått ett barn och så vidare, förmår inte inrymma ett barn utan bestämt kön som 
pojke eller flicka. Om föräldrarnas upplevelser under temana 1-3 till stor del kunde 
hänföras till den universellt mänskliga ångesten inför döden, så skulle den lika universellt 
mänskliga ångest som återfinns i relation till barnets icke-typiska könsutveckling kunna 
sägas röra socialt utanförskap (Yallom, 1980). Vad många föräldrar ger uttryck för är just 
relationella svårigheter och ensamhet. I samband med att frågan om operation tas upp är 
den enskilt största oron att barnet ska bli mobbat eller lida av relationella svårigheter. 
Som Zeiler och Wikström (2009) beskriver i sin artikel, är sannolikt föreställningen om 
att människor relaterar till sig själva och varandra utifrån könen man och kvinna otroligt 
djupt rotad i föräldrarnas livsvärld, likväl som i samhället i stort. Att deras tidigare 
erfarenheter inte räcker till för att förstå ett barn utan bestämt kön är därför inte 
förvånande. Vissa föräldrar beskriver ingen förvirring, men det beror då på att de är säkra 
på att barnet har ett visst kön. Andra lugnas av den medicinska förklaringen om att så är 
fallet. Inom kort får de också besked om detta och de kommunikativa svårigheterna är 
tillfälligt lösta. Den information de här får av vården kan utifrån copingteoretisk modell 
ses som en återbedömning av hotet (Lazarus & Folkman, 1984). Barnet hotas inte av 
social exkludering som könlös eftersom det har ett kön. Vad som kvarstår är dock den 
obesvarade frågan om vad som egentligen utgör kön. Även om föräldrarna får bilden av 
att könskromosomerna är det avgörande, upplevs de icke-typiska genitalierna fortfarande 
problematiska eftersom andra människor ändå kan komma att uppfatta flickan som 
avvikande. Vissa föräldrar väljer därför operation, medan andra inte väljer detta utifrån 
att de fått beskedet om att genitalierna inte kommer vara så icke-typiska när flickan vuxit 
mer. Föräldrarna får senare genom egna efterforskningar, föreläsningar och vården, 
information om de studier som visat att flickor med CAH blir mindre stereotypt flickiga. 
Kvinnligheten eller flickigheten upplevs därför inte säkrad. Föräldrarna ger uttryck för en 
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oro om att det faktum att könet en gång upplevts oklart kan leda till att andra uppfattar 
flickan som problematiskt avvikande. Den bedömning som här görs är att hotet om social 
exkludering kvarstår. En sekundär bedömning (Lazarus & Folkman, 1984) som de flesta 
utifrån detta gör är att den copingmekanism som återstår är att hålla frågan hemlig. 
Föräldrarna upplever en ambivalens utifrån att de vill förmedla till barnet att det å ena 
sidan är accepterat som det är, men att det å andra sidan finns risker med att berätta om 
sitt tillstånd för andra.  
En möjlighet att stödja föräldrarna ytterligare i relation till hotet om social 
exkludering kan vara att erbjuda flera möjliga sätt att förstå (primärbedömning) och 
därmed hantera (sekundärbedömning) de situationer de ställs inför. Vården påverkar till 
stor del hur föräldrarna bedömer och återbedömer situationen. (Lazarus & Folkman, 
1984) Den information som presenteras om hur den icke-typiska könsutvecklingen skall 
förstås är inte den enda möjliga. Det finns, som beskrivet inledningsvis, ingen forskning 
som visar på att barn med icke-typisk könsutveckling skulle bli utsatta för mobbing och 
må psykiskt dåligt om de inte opererades eller om allmänheten fick kännedom om deras 
tillstånd. Vad gäller föräldrars upplevelser finns inte heller några övertygande resultat, 
men det finns forskning som tyder på att föräldrar som berättar mer öppet upplever 
mindre stress, ensamhet och isolering (Crissman, et al., 2011). Att det inte finns forskning 
på något är givetvis inte ett bevis på att motsatsen är sann, men om föräldrarna fick 
information om detta är det möjligt att deras bedömning av hotet skulle mildras. 
Resultatet från den här studien innehåller just bara föreställningen om att det finns ett hot, 
men inga berättelser som skulle bekräfta att dessa föreställningar är befogade.  
Som beskrivits tidigare förordar den socialkonstruktivistiskt sinnade forskaren 
Suzanne Kessler (1998) att vad som upplevs som ett problem i relation till barnets icke-
typiska könsutveckling kan förstås och därmed hanteras som ett socialt problem. Med 
andra ord så förordar Kessler att fokus bör ligga på att förändra omgivningens 
förhållningssätt till barnet. Anekdotiska redogörelser för hur andra föräldrar har hanterat 
situationen kan då vara hjälpsamt. Karkazis (2008) beskriver exempelvis en mor som valt 
att berätta om barnets icke-typiska könsutveckling för att omgivningen skall kunna 
fungera som ett stöd för barnet när det blir äldre. I medicinska riktlinjer för hantering av 
CAH föreslås att förändringar av kulturens normer kan göra att medicinska 
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rekommendationer får omprövas (Clayton, Miller, Oberfield, Ritzén, Sippel, & Speiser, 
2002). Eventuellt skulle förändringar av värderingar i såväl det stora som lilla 
sammanhanget kunna börja med vården, föräldrarna och CAH-föreningen.  
Både inom och utanför forskarvärlden finns flera olika sätt att förstå vad som 
utgör kön och hur icke-typisk könsutveckling kan förstås (Karkazis, 2008). Att erbjuda 
föräldrar en bredare information om olika perspektiv skulle enligt copinteoretisk modell 
göra bedömningen mer tvetydig. En ökad tvetydighet i bedömningen kan leda till mer 
stress, om det finns tecken som pekar mot hot, men också minskad stress, då situationen 
blir öppen för alternativa bedömningar och därmed alternativa lösningar. (Lazarus & 
Folkman, 1984). Kessler (1998) beskriver olika möjliga reaktioner på att ett barn har 
icke-typiska genitalier. Dels kan det förstås som att något har gått fel eller som att 
genitalierna är underlägsna och dysfunktionella. Ett par andra alternativ är att se 
genitalierna som överlägsna eller bara som ytterligare en kroppsdel som varierar från 
person till person (som näsor eller öron). 
 
Resultatets relation till tidigare forskning. Studien av Boyse, Garnder, 
Marvicsin och Sandberg (2014) beskriver flera resultat som återfinns i den här uppsatsen. 
Det gäller exempelvis föräldrarnas upplevelser av att inledningsvis överväldigas av 
känslor, samt behovet av initialt enkel och lugnande information. Boyse et al. (2014) 
beskriver även i likhet med denna studie hur svårt, och samtidigt viktigt, det 
inledningsvis är för föräldrarna att få tillgång till socialt stöd från anhöriga. Den kritiska 
period som beskrivs i tema 2 återges även i artikeln av Boyse et al. (2015). Föräldrarnas 
önskan om konkret och praktisk hjälp under denna period likaså.  
Vad gäller tidigare forskning på föräldrar till barn med icke-typisk 
könsutveckling är ett genomgående tema både i den här och tidigare studier de många 
aspekterna av kommunikativa svårigheter som föräldrarna upplever i relation till barnets 
icke-typiska könsutveckling (Gough, Weyman, Alderson, Butler, & Stoner, 2008; 
Sanders, Carter, & Goodacre, 2011). Även upplevelserna runt beslut om operation, samt 
oron för att flickan skulle uppvisa vad som bedöms som pojkaktigt beteende återfinns i 
tidigare forskning (Crissman, et al., 2011). Hur information om tidigare forskning på 
CAH kan påverka föräldrar har inte utforskats lika tydligt i tidigare studier (Karkazis, 
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2008), men de ambivalenta känslorna föräldrarna upplever inför sina döttrars upplevt 
pojkaktiga beteende har det (Crissman, et al., 2011). En oro som beskrivs hos vissa 
amerikanska föräldrar är att barnen skall bli homosexuella (Crissman, et al., 2011). Det 
återfinns inte i den här studien. Tidigare kvantitativ forskning rörande stressymptom hos 
föräldrar i samband med att de får besked om barnets icke-typiska könsutvekling 
(Pasterski, Wright & Hughes, 2014) är svår att jämföra med den här studien. I resultatet 
beskrivs förvisso att föräldrarna upplevde overklighetskänslor, starka känslostormar, 
irritation, samt vad som kan tolkas som påträngande tankar och känslor, men inga 
screeningformulär för stressymptom delades ut. De metoder som används i tidigare 
studier, så som narrativ analys (Sanders, Carter & Goodacre, 2011) har fångat in mer 
djupgående språkliga och diskursiva aspekter som kan påverka föräldrarnas upplevelser, 
än vad den här studiens analysmetoder kan. De olika nyanser av föräldrarnas ambivalens 
när det kommer till att tala med sina barn om aspekter av den icke-typiska 
könsutvecklingen som den här studien visat på har inte påträffats lika djupgående i 
tidigare forskning.   
Tidigare forskning på föräldrar till kroniskt sjuka barn uppvisar likaså flera 
likheter med resultatet i den här studien. Exempelvis identifieras den första tiden hemma 
som en kritisk period och utmaningarna rörande att tolka sitt barns symptom och att ta 
hand om barnets hälsa beskrivs i liknande termer (Coffey, 2006; Kepreotes, Keatinge & 
Stone, 2009). Vidare finns stora likheter med hur en i vardagen ständigt närvarande 
medvetenhet om risk för att barnets hälsa skall försämras, fungerar som en katalysator för 
föräldrarna att söka information och utveckla olika strategier (Coffey, 2006). Något som 
beskrivs tydligare i tidigare forskning på föräldrar till kroniskt sjuka barn är upplevelser 
av sorg under stora perioder av livet (Kepreotes, Keatinge, & Stone, 2009). I den här 
studien finns antydningar i resultatet om att detta skulle kunna vara aktuellt för föräldrar 
till barn med CAH, men det går inte lika säkert att uttala sig om. Om friska syskon har 
påverkats (Kepreotes, Keatinge, & Stone, 2009) av att ha ett syskon med CAH, kan inte 
heller denna studie svara på. I likhet med tidigare forskning (Kepreotes, Keatinge, & 
Stone, 2009), visar den här studien på den ambivalenta relation som föräldrarna beskriver 
i relation till vården när de både är i en beroendeställning och behöver agera krävande 
medicinska experter.  
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Resultatet i den här studien visar sammantaget på att det finns stora likheter i hur 
föräldrar till barn med CAH upplever sitt föräldraskap och hur föräldrar till barn med 
icke-typisk könsutveckling, liksom kroniska sjukdomar, gör det. Den här studien kan 
genom sitt breda grepp i beskrivna teman och teoretisk diskussion riskera att tappa i 
fokus och djup. Samtidigt är en av dess stora förtjänster i relation till tidigare forskning, 
att den beskriver denna bredd och kombination av utmaningar och sätt att hantera dem, 
som gäller för föräldrar till barn med CAH. En möjlig väg både för vidare forskning och 
utarbetandet av omvårdnadsstrategier är att söka inspiration från de näraliggande 
forskningsfält som beskrivits i den här studien. Här har endast delar av den omfångsrika 
forskning som finns rörande föräldrar till kroniskt sjuka barn kunnat skisseras. En 
förtjänst med den här uppsatsen är därför att peka på att fler kopplingar mellan 
forskningsområdena skulle kunna vara fruktsamma. Att det finns stora likheter mellan att 
vara förälder till barn med CAH och till barn med kroniska sjukdomar, så som diabetes, 
nämns också av föräldrarna själva. I resultatet citeras en förälder som upplevde sig hjälpt 
av en förening för barn med ovanliga sjukdomar. Framtida forskning skulle kunna 
utforska dessa likheter vidare. Ett annat möjligt forskningsfällt som relaterar till det som 
här studeras är det som beskriver föräldrablivande i stort. Både i samband med den första 
utmanande tiden och när det gäller att överlämna ansvar till barnet självt, påpekar 
föräldrar att dessa svårigheter kan ha likheter med hur det är att vara förälder till barn 
utan CAH.  
Vidare skulle framtida forskning kunna använda sig av andra 
datainsamlingsmetoder för att fånga in andra aspekter av föräldrarnas upplevelser. 
Fokusgrupper och etnografiska studier skulle kunna öka förståelsen för hur föräldrar ger 
varandra stöd, eller hur de meningsgör sina upplevelser i samtal med varandra. 
Datainsamling utifrån att låta föräldrarna skriva dagböcker skulle kunna vara ett sätt att få 
fatt i information som det kan upplevas skamligt eller svårt att tala om.  
 
 
Metoddiskussion 
En speciell förutsättning för den här uppsatsen är att intervjumaterialet redan 
samlats in av Lundberg och att det första steget i uppsatsprocessen därför var 
transkribering. Möjligheten att designa en intervjumall utifrån frågeställning, samt att 
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ställa följdfrågor till informanterna fanns alltså inte. Att börja med transkribering innebär 
en initial dekontextualisering av data. En stor del av den information som finns i ett 
fysiskt möte har gått förlorad. Vad som finns kvar är föräldrarnas beskrivningar av 
upplevelser utifrån minnen och språkliga förutsättningar, vilket också innebär en 
distansering från den direkta upplevelsen (Alvesson & Sköldberg, 2008). Dessa 
omständigheter gör det svårare att exempelvis genomföra ett nära fenomenologiskt 
utforskande av föräldrarnas livsvärld. Liknande begränsningar, i form av distansering och 
dekontextuallisering, drabbar även fenomenologiska metoder (Willig, 2008), men här blir 
de än mer påtagliga. Av dessa skäl har metoder och epistemologi valts som bejakar de 
distanserade elementen i en tolkningsprocess som något nödvändigt och inte enbart 
begränsande. Val av metod och epistemologi har utgått från ett behov av att avvakta med 
en mer precis frågeställning och teori tills dess att ett övergripande grepp om materialets 
innehåll kunnat erhållas.  
I kvalitativ metod är det av vikt att läsaren kan få en förståelse för hur analysen av 
materialet går till (Willig, 2008). En kombination av metoder och epistemologiska 
anspråk kan försvåra en sådan förståelse, samt väcka misstankar om godtycke hos 
forskaren. Därför görs här ett förtydligande av hur metoder och epistemologi relaterar till 
varandra.  STK är en form av tematisk analys som ligger nära en fenomenologisk ansats, 
även om det mer handlar om en inspiration från fenomenologi än en trohet mot 
densamma. Metoden kan användas för analys av olika datatyper och syftar till att fånga 
övergripande teman i ett material. (Malterud, 2012) STK används för att guida ett 
analytiskt förfarande, men det fenomenologiskt epistemologiska arvet i metoden har 
tonats ned genom att kombineras med TA. (Braun & Clarke, 2006) Fenomenologins mer 
realistiska sida har på så sätt förskjutits åt ett mer konstruktionistiskt håll. (Willig, 2008) 
TA betonar de perspektivtagande, selektiva och tolkande inslagen i en tematisering, men 
saknar en epistemologisk precision. (Braun & Clarke, 2006) En ricouersk epistemologi 
har därför använts för att förtydliga de epistemologiska anspråken (Ricouer, 1992). 
Denna epistemologi tar i likhet med STK (Malterud, 2012) sitt avstamp i en hermeneutisk 
fenomenologi, men betonar i likhet med TA (Braun & Clarke, 2006) än mer de 
distanserande och tolkande inslagen i kunskapsproduktion (Kristensson Uggla, 1994). 
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Kombinationen av metoder och epistemologi strider alltså inte mot varandra, utan gör att 
de enskilda metodernas pragmatiska bredd blir mer precist formulerad och använd. 
Utifrån den ricoerska hermeneutiken så finns en möjlighet att inkludera mer 
misstänkliggörande inslag i analysen (Kristensson Uggla, 1994). Det kan exempelvis 
göras genom teoretiska antaganden om föräldrarnas inre värld (t.ex. utifrån 
psykoanalytisk modell) eller genom en analys av de språkliga strukturer som påverkat 
dem (t.ex. utifrån diskursteoretisk modell) (Alvesson & Sköldberg, 2008). Dessa 
alternativ väljs bort av flera anledningar. En anledning är att öka läsvänligheten och 
därmed förhoppningsvis spridningen och användbarheten av uppsatsen av flera aktörer 
(vårdpersonal, forskare, föräldrar, CAH-föreningen). Ett annat skäl är att underlätta 
användandet av psykologisk teori, vilken också inkluderas för att göra resultatet mer 
användbart för föräldrar och våårdpersonal. Nackdelen är att ytterligare nivåer av 
information i materialet går förlorade.    
Carla Willig (2008) föreslår i sin bok om kvalitativ forskning inom psykologin en 
serie generella kriterier för att utvärdera kvalitativ metod. Dels krävs en medvetenhet om 
de reflexiva inslagen i kunskapsproduktionen som tydliggörs för läsaren. Under rubriken 
Reflexivitet har en sådan ambition kommit till uttryck. Uppsatsprocessens förhistoria i 
Lundbergs insamling av materialet kan försvåra ett tydliggörande av de reflexiva 
inslagen. Idealt hade varit att även inkludera en reflexiv del från Lundberg om denna 
process. Det hade kunnat bidra med mer information om hur föräldrarnas beskrivningar 
kan ha formats av Lundbergs person och sammanhang. Utifrån uppsatstekniska skäl har 
detta inte varit möjligt, men grundläggande information om datainsamlingen har 
inhämtats och presenterats i uppsatsen.  
Ett annat av Willigs (2008) kriterium är att tydliggöra hur teori integrerats i 
resultatet. Det har bland annat gjorts genom en uppdelning av resultat och teori. 
Resultatet har först presenterats på en explicit och deskriptiv nivå, som ligger nära 
föräldrarnas sätt att formulera sig. Därefter har en integrering av teori skett i 
diskussionsdelen av uppsatsen. Ett sådant förfarande kan skapa mer friktion mellan 
resultat och teori än om teorin använts mer löpande i analysprocessen och en integrering 
presenterats som resultat. En fördel är att detta förfarande svarar mot Willigs (2008) 
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kriterium om att tydliggöra processen. Som uppsatsen nu presenteras så framgår de 
analytiska stegen tydligare. (Willig, 2008)  
Även om kvalitativ metod inte bedöms utifrån krav på generaliserbarhet, krävs 
ändå att det är möjligt att överföra resultatet till andra sammanhang. Läsaren behöver då 
få insyn i de förutsättningar som ligger till grund för resultatet. (Willig, 2008) 
Rekryteringsprocessen skedde genom CAH-föreningens läger och medlemsblad. Det 
medför att föräldrar med anknytning till föreningen lät sig intervjuas. En risk är därför att 
föräldrar som av något skäl inte är med i föreningen (t.ex. för att de inte funnit det 
hjälpsamt), inte finns representerade i materialet. Utsagor om vilken roll föreningen 
spelar för föräldrarna får därför läsas med rekryteringsprocessen i åtanke. En annan 
aspekt av rekrytering rör Lundbergs presentation av forskningsprojektet. Projektet avser 
utforska frågor relaterade till icke-typisk könsutveckling, varför föräldrar som inte finner 
dessa frågor relevanta kan falla bort vid rekryteringen. Det kan också påverka 
föräldrarnas förväntningar på vad intervjun ska handla om. Intervjuernas innehåll berör 
dock en bredd av föräldrarnas upplevelser, vilket kan förstås som att Lundberg är trogen 
den semistrukturerade intervjuns öppna och följsamma sidor. När det i intervjuguiden (se 
bilaga 1) står *icketypisk könstutveckling*, så som vid frågan ”Kan du berätta lite om då 
du för första gången fick vetskap om att ditt barn hade en *icketypisk könsutveckling*?”, 
frågar istället Lundberg om CAH. Det görs eftersom det är det begrepp som föräldrarna 
själva använder. Intervjuernas innehåll präglas därför av en bredare ansats på CAH än 
vad intervjuguiden och rekryteringsinformationen (se bilaga 2) ger sken av. I samband 
med rekrytering ska Lundberg också ha betonat att hon önskar intervjua föräldrar till barn 
med CAH överlag och inte enbart de med en icke-typiska könsutveckling. Vid 
rekryteringen var det först bara mödrar som anmälde intresse. Tre fäder finns 
representerade i materialet, men de rekryterades genom mödrarna. Tidigare forskning 
beskriver en svårighet med att rekrytera fäder och har spekulerat i att det kan bero att de 
skulle ha en mer undvikande form av coping som i sin tur skulle göra dem mindre 
benägna att tala om sina erfarenheter (Gough, Weyman, Alderson, Butler, & Stoner, 
2008). Om så är fallet så kan det innebära att ett viktigt perspektiv på föräldrars 
upplevelser kan ha gått förlorat. I resultatet beskriver några mödrar hur deras män i 
perioder dragit sig undan och i mindre utsträckning velat tala om sin upplevelse. Vid 
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genomgång av de citat som används i den här studien ses en underrepresentation av citat 
från pappor. Denna iaktagelse gjordes sent i uppsatsprocessen. En reflektion är att 
papporna beskriver sina upplevelser i mindre fylliga och känslosamma ordalag. En brist 
med studien är att den inte förmått lyfta detta tema tydligare.  
De barn som föräldrarna har erfarenhet av har samtliga den saltförlorande typen 
av CAH. Det är av vikt att komma ihåg då det med säkerhet påverkar föräldrarnas 
beskrivningar av den första tiden hemma. Att resultatet är överförbart på andra kontexter 
än den ursprungliga stärks dock av dess relation till tidigare forskning. Såväl forskning på 
föräldrar till barn med CAH, som kroniska sjukdomar och icke-typisk könsutveckling, 
har stora likheter med resultatet i den här studien.  
Willig (2008) betonar vikten av att beskriva informanternas och datainsamlingens 
kontext. Utifrån etiska överväganden om anonymitet finns begränsningar med hur väl 
kontexten kan beskrivas. Det blir extra påtagligt då CAH är en så pass ovanlig sjukdom 
och anonymiseringen därför behöver vara än mer omfattande än om det exempelvis rört 
sig om diabetes. Delar av materialet har därför valts bort för att inte avslöja föräldrarnas 
identitet. Vissa föräldrar har unika förutsättningar som präglar deras erfarenheter och som 
därför kunnat bidra med en ökad nyansering av materialet. Vid flera tillfällen har en 
sådan nyansering valts bort av anonymiseringsskäl. De teman som presenteras bedöms 
dock ha fångat övergripande mönster i föräldrarnas beskrivningar. 
 
Konklusion 
Den här uppsatsen visar hur föräldrar till barn med CAH upplever de utmaningar 
som barnets tillstånd kan medföra under olika perioder av livet och i relation till olika 
aspekter av föräldrablivandet. Uppsatsen beskriver också de olika typer av utmaningar 
som föräldrarna upplever i relation till barnets hälsa och till dess icke-typiska 
könsutveckling. Vidare presenteras föräldrarnas sätt att hantera dessa utmaningar och vad 
de upplever som ett hjälpsamt stöd från andra. Psykologiska teorier om kris och krisstöd 
relateras till resultatet för att bland annat visa på hur det är möjligt att förstärka och 
förbättra stödet till föräldrarna i samband med att barnet föds. Likaså används teorier om 
stress, kognitiv bedömning och coping för att visa på hur föräldrarnas upplevelser kan 
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förstås, likväl som hur utmaningar kan hanteras och bemötas på flera sätt. 
Salutogenetiska perspektiv används för att ytterligare fördjupa förståelsen av hur en 
meningsfull, hanterbar och begriplig vardag kan se ut för föräldrarna. Resultatet visar att 
föräldrars upplevelse av att ha ett barn med CAH, på meningsfulla sätt, kan jämföras med 
andra föräldrars upplevelse av att ha barn med såväl kroniska sjukdomstillstånd som icke-
typisk könsutveckling. Framtida forskning skulle kunna utforska dessa beröringspunkter 
mellan olika forskningsområden ytterligare. En annan möjlig ingång för framtida 
forskning, är att undersöka hur såväl föräldrablivande i stort, som föräldrars upplevelser 
av att ha barn med ovanliga diagnoser kan sättas i relation till att vara förälder till ett barn 
med CAH.   
Uppsatsprojektet har möjliggjorts av data som samlats in som en del i ett större 
forskningsprojekt vid Oslo Universitet. Det kommer med stor sannolikhet att kunna visa 
på fler givande fynd kring detta forskningsområde och förhoppningsvis har den här 
uppsatsen utgjort ett bidrag till detta större projekt. Framförallt är förhoppningen att 
CAH-föreningen, samt nutida och framtida föräldrar till barn med CAH skall kunna dra 
nytta av uppsatsen.  
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